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이분척추는 임신 초기에 태아의 신경관 결손으로 인해 실금과 신체장
애 등의 증상을 초래하는 선천성 희귀난치질환이다. 이분척추로 태어나
는 신생아 수의 증가와 생존하여 성인으로 살아가는 환자들이 증가하고 
있어 이들의 삶의 질 향상은 매우 중요한 이슈가 되고 있다. 이분척추 
환자에 대한 연구는 주로 아동과 청소년을 대상으로 이루어져왔으며 이
분척추 성인에 대한 연구는 매우 제한적이다. 특히 질병 경험을 총체적
으로 파악한 귀납적인 연구는 거의 없는 실정이다. 이에 본 연구는 근거
이론방법을 이용하여 이분척추 성인들의 질병 경험을 총체적으로 이해하
고 기술하는 것을 목적으로 하였다.  
본 연구는 근거이론방법을 이용한 질적 연구이다. 자료는 개인심층면
담을 이용하여 2016년과 2017년 사이에 이분척추 성인환자 16명으로부
터 수집하였다. 모든 면담자료는 녹음한 후 필사되었다. 자료분석은 지
속적인 비교분석 방법을 이용하여 개방코딩, 축코딩, 선택코딩으로 분석
하였다. 이외에 메모와 도식을 이용하여 범주들간의 관계를 확인하면서 
구체적인 자료로부터 일반화되고 추상적인 범주들을 도출하였다.  
이분척추 성인의 질병경험의 핵심범주인 심리사회적 기본과정은 ‘온
전한 자기 지켜내기’로 나타났다. 이는 이분척추 성인환자가 실금이나 
신체장애에 대한 사회의 따가운 시선이나 편견 그리고 이로 인한 수치심
에서 벗어나 스스로를 가치 있는 존재로 여기며 온전한 인격체로 살아가
는 과정이었다. 인과적 조건으로는 ‘수치심’으로 나타났으며, 심리사회적 
적응단계는 ‘철저한 자기은폐기’, ‘자기개방 시도기’, ‘자기은폐와 개방의 
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조절기’의 세 가지로 도출되었다. 이러한 과정에 영향을 주는 중재적 조
건은 ‘인적 지지와 사회적 지원서비스’로 나타났다 
‘철저한 자기은폐기’는 타인의 시선에 지나치게 구속되는 시기로서, 
자아가 위축되어 실금이나 도뇨와 같은 문제를 철저하게 숨기는 단계이
었다. ‘자기개방 시도기’는 타인의 시선으로부터 벗어나 자신의 내면에 
시선을 고정하는 시기로 자기에 대한 이해가 깊어지고 자신감이 회복되
면서 수치심을 유발했던 원인, 즉 실금이나 도뇨 등을 타인에게 개방해 
보는 시행착오 단계이었다. ‘자기은폐와 개방의 조절기’는 자아의 성숙과 
함께 타인에 대해 자기은폐와 자기개방을 스스로 결정하고 조절하는 단
계이었다. 결국 이러한 과정을 통해 자기개방의 정도가 조절되면서 세가
지 삶의 유형인 비장애인의 삶, 경계인의 삶, 그리고 장애인의 삶을 살
아감을 보여주었다.  
본 연구는 이분척추 환자의 질병 경험을 총체적으로 파악함으로써 이
들이 지닌 문제 그리고 해결 전략 등을 구체적으로 파악하였다는데 의의
가 크다고 할 수 있다. 이분척추 환자에게는 도뇨나 실금으로 인해 비인
격적 존재로 비춰지는 자신을 돌아보고 온전한 인격체로 거듭날 수 있도
록 지속적인 맞춤형 상담 중재가 필요할 것이다. 이에는 무엇보다도 자
기개방과 은폐 전략을 자신에게 맞게 구사할 수 있는 능력의 개발과 보
다 더 철저한 실금관리가 포함되어야 할 것이다. 또한 가족과 사회적 차
원에서는 이분척추 환자가 선천적 결함으로 오는 수치심을 낮출 수 있는 
배려와 지지가 필요하다. 이러한 다각적인 중재를 통하여 이분척추 환자
의 삶의 질이 향상될 수 있을 것이다.  
 
주요어 : 이분척추, 성인, 질병경험, 근거이론, 질적 연구 
학  번 : 2010-30142  
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Ⅰ. 서론 
 
1. 연구의 필요성 
이분척추(Spina Bifida) 또는 척추갈림증은 선천성 희귀난치질환의 하
나로서, 임신 초기에 태아의 신경관 결손으로 인해 발생한다. 국내의 경
우 이분척추 신생아의 출생률은 1만명당 2.7명으로 추정하고 있다(Choi 
et al., 2009). 하지만 그 수는 매년 증가하는 추세에 있는데, 국민건강보
험공단에 따르면, 이분척추 신생아 수는 2010년 283명에서 2014년에는 
616명으로 증가하였다(임승화와 이명선, 2016). 그리고 이분척추 신생아
가 생존하여 성인으로 이행하는 비율 또한 대략 75-85%로 증가 추세를 
보이고 있다(Bowman, McLone, Grant, Tomita, & Ito, 2001; Davis et 
al., 2005).  
이분척추로 인한 증상은 척추 병변의 위치에 따라 다양하며, 인지장
애를 비롯하여 척추전(후)만증, 하지의 변형 그리고 배뇨와 배변 장애 
등이 있다. 배뇨와 배변 장애는 약 80%의 이분척추 환자가 지닌 흔한 
장애로서(Sawin et al., 2015), 평생 도뇨와 관장 등으로 관리해야 한다. 
이분척추는 추후 다양한 이차합병증도 유발한다. 예를 들면, 신기능 저
하와 같은 비뇨기과 문제를 비롯하여 욕창과 같은 피부과 문제, 비만이
나 고혈압과 같은 만성질환, 그리고 성기능의 이상 등 거의 모든 영역에
서 합병증이 나타날 수 있다(Liptak, Garver, & Dosa, 2013; Roach, 
Short, & Saltzman, 2011). 따라서 이분척추 성인들의 삶의 질 향상을 
위한 의료인의 특별한 관심과 노력이 필요하다.  
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한편, 외국에서는 이분척추 아동과 청소년들에 관해서는 이분척추 중
에서도 장애가 심한 척수수막류 환자들 위주로 연구가 진행되어 왔다. 
이들은 장애로 인해 발달과업의 습득이 느릴 뿐 아니라 학업과 사회참여
에서 배제되기 쉽고(Davis, Shurtleff, Walker, Seidel, & Duguay, 2006), 
신체장애로 인해 친구나 동료들의 놀림과 따돌림과 같은 사회심리적인 
어려움이 이들의 적응에 중요한 방해 요소로 지적되고 있다(Ridosh, 
Braun, Roux, Bellin, & Sawin, 2011). 또한 신체장애가 심한 경우는 부
모에 대한 의존성이 높은 반면에 부모가 자녀를 지나치게 보호해서 양육
하는 경우는 자율성과 독립성을 성취하기 어려운 상황 속에서 성장한다
(Garibaldi, Gibson, Reiss, Villarreal, & Haidet, 2004). 국내 연구에서는 
학교에서 실금과 이를 관리하기 위한 도뇨의 어려움이 컸으며(Lim, Lee, 
Davis, & Park, 2016), 이러한 어려움은 이분척추 아동과 청소년에서 더 
나아가 가족, 특히 어머니에게도 질병관리의 부담감을 증가시키는 것으
로 나타났다(임승화와 이명선, 2016). 
이렇듯 이분척추가 선천성 질환이므로 연구가 주로 아동과 청소년에 
맞추어져 왔다. 하지만, 이분척추 성인의 질병경험은 아동이나 청소년과 
다르다고 볼 수 있다. 이분척추 성인은 아동이나 청소년과 달리 학교나 
단체생활에서 비교적 자유로울 수 있는 반면, 더욱 복잡한 사회생활에 
적응해야만 한다. 외국의 연구에 따르면, 신체장애가 심한 이분척추 성
인들은 보행장애와 뇌병변으로 인한 지능 저하로 연애, 결혼, 그리고 취
업과 같은 정상적인 사회참여가 제한되고 고립과 우울도 높다고 보고하
였다(Verhoef et al., 2004). 반면 이분척추 성인에 대한 국내 연구는 이
분척추 성인들의 성기능을 평가한 연구가 유일하였다. 이 연구에 따르면 
이분척추로 인한 신체장애가 상대적으로 경미하였고 참여자의 절반은 성
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행위를 하고 있으므로 이들의 성기능에 대한 의료진의 관심을 촉구하였
다(Choi, Ji, & Han, 2017). 그러나 이분척추 성인을 대상으로 한 연구는 
국내외적으로 매우 제한적이고, 특히 이들의 질병 경험에 대한 귀납적인 
연구는 거의 없는 실정이다.  
연구 참여자들의 질병 경험에 대한 심층적인 이해를 위해서는 귀납적
인 연구방법으로 접근하는 질적 연구가 필요하다.  이론과 가설을 가지
고 검증하는 양적 연구와 달리 질적 연구는 개념이나 범주를 찾아내고 
이를 이용하여 연구 현상을 심층적으로 기술할 수 있다. 본 연구는 상징
적 상호작용론을 이론적 기반으로 하고 있는 근거이론방법을 적용하여 
연구 참여자들이 자신 및 사회와 지속적으로 상호작용하면서 형성되는 
의미 혹은 문제들을 밝힘과 동시에 이러한 문제들을 해결해 나가는 전략
들을 이해하고자 하였다. 본 연구 결과는 이분척추 성인환자들이 직면하
고 있는 자가관리나 심리사회적인 문제들을 포괄적으로 이해하는데 도움
을 주고, 이분척추 성인환자를 위한 간호 중재 프로그램을 개발할 때 기
초자료가 될 수 있을 것이다. 궁극적으로 이분척추 환자의 삶의 질을 향
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2. 연구 목적 
본 연구의 목적은 근거이론방법을 이용하여 이분척추 성인환자가 이
분척추라는 질환과 관련하여 경험하는 의미, 혹은 문제들은 무엇이며, 
또 이러한 문제들을 자신 및 타인과 상호작용하면서 어떻게 대처해가는
가를 파악하는 것이다.  
 
3. 연구 질문 
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Ⅱ. 문헌 고찰 
 
1. 이분척추 환자의 건강문제  
이분척추 환자는 1940년대 항생제의 보급, 1950년대 션트(shunt)의 
개발, 1960년대 요로전환수술의 개발, 그리고 1970년대 청결간헐적 도
뇨법의 적용으로 주요 사망원인인 수두증과 신경인성 방광이 효과적으로 
관리되어 생존률이 증가하였다(Pruitt, 2012). 반면, 생존한 이분척추 환
자는 다양한 건강문제를 관리해야 하는데, 대개 신경인성 배뇨장애, 신
경인성 배변장애, 보행장애, 비만이나 욕창, 방광결석, 요로감염이 포함
된다. 뇌수종이나 뇌병변이 동반된 경우, 보행이 불편하거나 휠체어에 
의존하는 경우는 인지장애와 보행장애로 유발되는 건강 문제를 추가로 
관리해야 한다(Liptak et al., 2013). 따라서 이들은 정상적인 발달단계에 
따른 과업을 성취하는 일 이외에도 질환을 관리하는 지식과 기술을 익히
고, 이를 생활에 통합하여 살아가야 하는 숙제를 안고 있다.  
이들은 장애로 인한 신체, 인지적 제한으로 성장기에 자율성의 발달
에 어려움이 있다. 특히 뇌병변을 동반한 척수수막류 환자가 지방척수수
막류 환자보다 신체, 인지장애가 심하며 또래에 비해 청소년기에 성취해
야 하는 과업의 습득이 2-5년정도 느린 경향이 있다(Davis et al., 2006). 
이분척추 아동인 경우 신체장애의 정도가 심할수록 위생을 포함한 일상
생활과 질병관련 자기관리를 부모가 대신 하거나 부모에 의존하는 경향
이 높고(Blum, Resnick, Nelson, & St Germaine, 1991), 어떤 상황에서
는 부모를 돕는 존재로 인식하고 의존하는 경향이 있다(Blum et al., 
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1991; Sawin, Bellin, Roux, Buran, & Brei, 2009). 반면, 성인으로 이행
을 앞둔 청소년은 부모의 보호적인 양육으로부터 벗어나 독립적으로 자
기관리를 하고자 하는 경향도 있어서 건강관련 결정에 참여를 원하고 가
족, 의료진, 교사들과 더 많은 의견을 나누기를 원하거나(Sawin et al., 
2009) 부모로부터 자율성과 독립성을 최대로 얻고자 고민하는 경우도 
있다(Garibaldi et al., 2004).   
이분척추 아동과 청소년은 학교활동이나 지역사회의 활동에 참여하지 
않거나 배제되는 경우가 흔하다(Wollenhaupt, Rodgers, & Sawin, 2012). 
특히 이분척추로 휠체어에 의존하여 보행의 제한이 있는 경우, 평소 배
뇨, 배변관리를 위해 도뇨나 관장을 해야 하거나, 환아 스스로 자가관리
가 가능하지 않거나 실금을 처리할 여건이 안되면 학교단체행사나 지역
사회 활동에 참여하는 것이 어렵다. 또한 학교에서 생활할 때도 도뇨와 
실금처리를 해야 하기 때문에 친구와 어울리는 기회가 부족하고, 실금되
었을 때 친구들로부터 놀림을 받지 않으려고 일부러 어울리지 않는 경우
도 있다(Ridosh et al., 2011). 이러한 요인들은 청소년기에는 학교생활이
나 일상활동, 또래와의 관계, 자아 정체감 형성에 부정적인 영향을 주며 
독립적으로 살아가야 하는 성인기 동안 이분척추 환자의 심리사회적 적
응에 부정적으로 영향을 주고 있다(Zurmohle et al., 1998)  
이분 척추 성인인 경우 지능이 정상보다 낮거나 실금, 보행장애가 심
한 경우는, 취업이나 이성교제, 결혼과 같은 성인으로서의 정상적인 과
업을 성취하기 어렵고 독립적인 삶을 유지하지 못하며, 매우 취약한 그
룹으로 인식되고 있다 (Hetherington, Dennis, Barnes, Drake, & Gentili, 
2006; Liptak, Kennedy, & Dosa, 2010). 
이분척추 환자에게 가장 흔한 증상이며, 관리가 어려운 증상은 실금
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이다. 실금에는 신경인성 배뇨장애와 배변장애로 인한 요실금과 변지림
이 있다. 실금은 대개 이분척추의 병변 위치나 보행장애의 정도와 상관
이 없으며, 이분척추 환자의 80%정도는 실금이 있으며, 평생 방광과 대
장의 관리가 필요하다(Sawin et al., 2015). 도뇨인 경우는 특히, 사춘기 
시기에 도뇨를 규칙적으로 하지 않아서 요로감염이나 부고환염과 같은 
합병증이 증가하므로 도뇨에 대한 순응도를 높이는 것이 가장 중요하다
(Holmdahl et al., 2007). 그러나 이분척추 청소년의 입장에서 학교나 일
상 생활에서 도뇨를 수행하는 것은 여전히 스트레스로 인식하였다
(Bellin, Sawin, Roux, Buran, & Brei, 2007; Sawin et al., 2009). 국내 
선행연구에서도 특히 학교에서 도뇨하는 것이 어려운 일로 조사되었다. 
이는 학교 화장실이 프라이버시를 유지할 정도로 안전하지 않거나, 도뇨
관으로 배출되는 시간이 오래 걸리고, 친구들에게 도뇨하는 것을 숨기기 
위해 학교에서 도뇨를 하지 않는 것이 주요 원인이었다(Lim et al., 
2016).  
일반적으로 실금의 문제는 사회문화적인 측면에서 사회나 집단 구성
원들에게 호의적으로 받아들여지지 않는다. 학년기 아동이 이불에 실수
했을 때, 아동에게 키를 씌우고, 이웃에게 소금을 받으러 보내는 훈육전
통이 있었다. 이와 같이 각 지방마다 사용하는 다양한 훈육 방법들은 대
부분 아이들에게 창피함과 수치심을 유발하는 것들로(이문준, 1985) 암
묵적으로 실금은 사회적으로 허용이 되지 않는다는 것을 각인시키고 있
다. 이처럼 소, 대변을 흘리는 것에 대해 부정적으로 형성된 사회적 의
미는, 이분척추 환자의 경험에도 부정적으로 영향을 줄 수 있다.  
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2. 이분척추 환자 관련 국내 연구 
국내에서 진행된 이분척추 환자와 관련된 연구는 매우 제한적이고 대
부분 아동이나 청소년을 대상으로 하고 있다. 이에는 이분척추 아동(8세
-13세)과 부모를 대상으로 자기관리에 영향을 주는 요인(Yun, 2013), 
이분척추 환자의 발달단계에 따라 자가도뇨 방해 요인(Lim et al., 2016), 
배변관리 프로그램의 효과평가와 이로 인한 삶의 질 향상을 보고한 연구
가 있다(Choi, Shin, Im, Kim, & Han, 2013; Choi, Im, & Han, 2017). 특
히, 포커스그룹면담과 개인심층면담을 이용하여 이분척추 환아를 돌보는 
어머니들의 질병관리 어려움을 서술한 질적 연구는 환아의 어머니 입장
에서 자가관리뿐만 아니라 이분척추로 인한 사회, 심리적인 어려움을 이
해하는데 도움을 주었다(임승화와 이명선, 2016). 최근에는 비교적 장애
가 경미한 이분척추 성인을 대상으로 성기능을 평가한 연구 결과가 보고
되었다(Choi, Ji, & Han, 2017). 그러나 점차 늘고 있는 이분척추 성인들
의 질병경험을 귀납적으로 탐색한 연구는 거의 없는 실정이다. 
 
3. 상징적 상호작용론 
귀납적 방법의 하나인 근거이론방법은 상징적 상호작용론이라는 이론
에 기반을 두고 있다(Corbin & Strauss, 2015). ‘상징적 상호작용론’이라
는 이름은 Blumer에 의해서 명명되었지만, Blumer의 이론은 상당 부분 
Mead에 의해 영향을 받았다(Blumer, 1986). 
Mead는 사회행동주의 철학자이며, 사회안에서 인간의 행동을 설명하
기 위해 실용주의와 상호작용론을 이용하였다(강정한, 2013). 그는 개인
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과 사회를 분리하여 이해하지 않았고, 대신 이 둘을 하나로 묶어 인식하
였다. 즉, 개인의 행위는 사회적으로 조정된 것으로, 다른 사람들의 행위
와 독립적일 수 없다는 것이다. 사회적으로 조정된 행위(예, 악수)를 통
해 특정 의미를 전달하는데, 행위에 대한 의미가 대상이나 상황에 따라 
다를 수 있어서 행위는 의미 있는 상징이라고 할 수 있다. 또한 인간은 
언어를 소유하기 때문에, 언어는 가장 중요한 상징(=의미)이 된다고 보
았다. 상징에 대해서는 사람들이 유사한 반응을 불러일으키므로, 자신의 
행동을 통제하는 수단이 될 수 있다. 예를 들면, 다른 사람들이 자신의 
행동에 어떻게 반응할 것인지를 예상함으로써, 자신의 행동이나 반응에 
대해서도 인식하게 되는 것이다.  
Mead의 또 다른 기여는 ‘자기(self)’에 대한 이해를 명확하게 확립한 
것이다(한국이론사회학회, 2006). 자아란 자기 자신을 대상으로 삼을 수 
있는 능력이며, 자아의 기본을 이루는 것은 성찰하는 능력이다. 성찰은 
우리 자신을 다른 사람의 위치에 놓을 수 있는 능력으로 성찰하는 능력
이 있기 때문에 다른 사람들의 방식대로 자신과 자신의 행동을 점검할 
수 있게 한다. 일반화된 타자는 전체 공동체의 태도이며 전체 관점에서 
자신과 자신의 행동을 평가할 수 있게 해 준다. 자아 안에는 주체적 자
아(I)와 대상적 자아(me)가 공존하고 있다. 자아 안에서 주체적 자아는 
불가능하고 예측 불가능하며 창조적인 자아의 측면으로 사람들이 잘 인
식하지 못하는 반면, 대상적 자아는 일반화된 타자로 공동체가 자신에게 
어떤 행동을 기대하고 있는지를 의식하게 한다.  
Blumer는 상징적 상호작용론을 철학적인 입장보다 경험적인 사회과
학의 연구방법이 될 수 있도록 기본적인 지침을 만드는데 기여하였다
(Blumer, 1982). 인간은 자기를 가진 존재이며, 외부자극에 기계적으로 
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반응하는 것이 아니라, 본능적으로 해석하며, 자기와 상호작용하는 존재
로 보았다. 따라서 주어진 특정 집단 상황에 속한 사람들이 왜 그렇게 
행동하며 또 어떻게 행동하는가를 이해하려면 이들 구성원들에게 그 의
미의 대상은 어떻게 나타나고, 어떻게 받아들여지며, 또 어떻게 의미를 
주고 있는가를 이해해야 하는 것이다. Blumer는 상징적 상호작용을 인
간과 인간 사이에 발생하는 상호작용의 특별한 형태로 언급했다(Blumer, 
1982). Blumer의 기본 가정은 다음과 같다. 1) 인간은 사물이 그에 대하
여 지니고 있는 의미에 기초하여 그 사물에 대해 행동한다(의미 그 자체
가 중심) 2) 사물이 갖는 의미는 사람이 그의 동료들과 갖는 사회적 상
호작용으로부터 형성되고 변형되고 유지된다(의미는 사회적 산물). 3) 의
미들은 사람이 맞부딪치는 사물들을 다루어 나가면서 쓰는 해석 과정 속
에서 처리되고 변형된다(해석은 형성적과정). 즉, 인간은 다른 사람의 행
동에 단순하고 직접적으로 반응하는 것이 아니고, 다른 사람의 행동을 
해석하고, 정의 내리고, 그러한 행동에 내포되어있는 의미에 기반하여 
반응한다고 가정한다. 따라서 사회안에서 행동하는 인간들의 관점을 이
해하는 것이 연구의 핵심이며, 이를 위해 연구자는 행위자의 내면세계로 
들어가야 하고, 공감적 내적 성찰이 중요하다. 인간이나 집단의 모든 사
회적 행위는 자신을 둘러싸고 있는 상황을 주시하고, 해석하고, 평가하
는 과정을 통해 이루어진다고 보는 관점이다. 
이분척추 성인은 사회적 맥락에서 타인과 끝임 없는 상호작용을 하면
서 만성증상과 장애를 관리하고 일상(사회적 관계 형성, 일, 결혼)에 적
응하며 살아간다. 본 연구에서는 상기 서술한 상징적 상호작용론을 기반
으로 하여 이분척추 성인들이 상호작용을 통해 형성한 질병 경험에 대한 
의미와 전략, 결과를 심층적으로 파악하고자 하였다.  
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4. 근거이론 방법  
1960년대 사회학자인 Glaser와 Strauss는 죽음을 맞이하는 환자를 
공동으로 연구하면서 근거이론방법을 처음으로 사용하였다(Glaser & 
Strauss, 1967). 그 당시 사회학 분야에서는 자료에 근거하지 않고 생성
된 이론이 많았고, 사회학자들은 대부분 이렇게 제시된 유명한 이론들을 
검증하는데 많은 시간을 소비하였다. 그러나 이러한 이론들은 대부분 논
리적인 가정에 기초하고 있어서, 실제 현상과 일치하는 경우가 드물었다. 
Glaser와 Strauss는 현상을 설명하고 예측하는 이론을 개발하기 위해 귀
납적인 방법으로 자료로부터 이론을 도출하는 새로운 접근을 시도하였다.  
근거이론 방법의 특성은 이론적 표본추출, 이론적 민감성, 그리고 이
론적 포화에 있다. 이론적 표집은 분석과정에서 나타난 이론적 실마리를 
계속 추적하여 파악하기 위한 표본추출 전략이다(공은숙, 이정덕, 2015). 
이론적 추출 전략은 분석과정에서 관련된 자료를 코딩 할 때, 새로운 내
용을 포함하는 자료가 부족하다고 여겨질 때, 이러한 자료를 생성할 수 
있는 참여자를 선정하여 이들을 대상으로 자료를 수집하여 추가로 코딩
하고 분석함으로써 개념이나 속성과 차원을 최대한 다양하게 점검할 수 
있고 이들의 관계를 잘 보여주는 사례를 표집 할 수 있다. 결과적으로 
이론적 표집은 도출된 개념의 속성과 차원을 확장하여 개념의 밀도를 높
이는데 도움을 준다.  
자료의 분석전략은 지속적인 비교법을 이용하여, 범주의 속성과 차원
을 비교하여 확장하고, 범주간 관계를 명료하게 한다. 자료를 분석할 때
는 연구자의 이론적 민감성이 중요하다. 이론적 민감성이란 생성되는 이
론에 적합한 요소들을 자료로부터 민감하게 인식하고 추출하는 능력, 이
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를 위해 자료에서 이론과 관련된 의미를 추론할 수 있는 미묘한 차이와 
단서를 잘 파악하고 찾아내는 연구자의 능력을 말한다.  
이론적 포화란 특정범주와 관련하여 더 이상 새로운 개념이 도출되지 
않는 상태, 개념의 속성과 차원이 충분하게 밝혀진 상태를 말한다. 자료
의 수집과 분석은 이론적 포화가 될 때까지 지속된다. 이외에도 자료를 
분석하기 위해 도식과 메모가 중요하다. 도식은 자료분석을 시각적으로 
표현하는 방식으로 자료분석 과정에서 도움을 준다. 메모는 근거이론의 
분석과정에서 핵심적인 역할을 수행하는데, 분석과 관련된 과정, 생각, 
감정, 분석적 통찰, 결정, 아이디어를 바로 바로 메모 형식으로 적는 것
이다. 분석과정에서 생각날 때마다 메모를 작성하면, 근거이론에서 자료
를 성찰하고, 자료를 분석하여 연결시키고, 이를 실행하는 연구자 자신
의 생각이나 분석을 발전시키는데 깊이와 정확성을 높일 수 있다.  
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Ⅲ. 연구 방법 
 
1. 연구 설계 
본 연구는 이분척추 성인들의 질병 경험을 이해하기 위해 근거이론방
법론을 적용한 질적 연구이다.  
 
2. 자료수집 방법 
1) 연구 참여자의 선정 
연구 참여자는 이분척추로 진단받고, 지속적으로 치료 중인 성인을 
대상으로, 인지장애가 없고, 의사소통이 가능하며, 본 연구의 목적을 이
해하고 자발적으로 참여하기로 동의한 자를 대상으로 하였다. 의학적 진
단명은 척수수막류, 지방척수수막류를 포함하였다. 
연구 참여자는 ‘이분척추환우협회’와 ‘이분척추클리닉’을 통해 모집하
였다. ‘이분척추환우협회’의 회장에게 연구에 대한 취지와 목적을 설명하
고, 협조를 얻어, 처음 2명의 참여자를 소개받았으며, 눈덩이 표집으로 
총 7명의 참여자를 모집하였다. ‘이분척추클리닉’에서는 진료의와 간호사
의 협조로 잠정적인 참여자 명단을 받았다. 목적적 표집을 위해 적합한 
참여자를 전화로 개별 연락하여 참여자를 모집하였다. ‘이분척추환우협회’
의 회원들은 협회를 통해 회원간 교류가 있었고, ‘이분척추클리닉’의 환
자들은 환우회 회원과 교류가 없이 병원 진료만 하고 있었다. 
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2) 자료수집 과정 
본 연구의 자료는 개인 심층면담을 통해 수집되었다. 심층 면담의 
장소나 시간은 참여자가 원하는 장소와 시간으로 정하였다. 총 16명중 
8명은 외래 진료나 검사로 병원을 방문하는 날에 소규모 세미나실에서 
면담을 진행하였다. 나머지 8명의 참여자는 본 연구에 참여하기 위해 별
도의 개인 시간을 할애하였다. 8명 중 1명은 ‘이분척추환우협회’의 회원
으로 참여자의 자택에서, 다른 1명은 ‘이분척추클리닉’의 환자로 커피숍, 
나머지 6명은 세미나실에서 진행하였다.  
심층 면담의 과정은 다음과 같다. 참여자와 만나서 인사를 나누고 연
구 목적을 설명하였다. 참여자는 연구 동의서를 읽고 서명하였다. 연구 
참여자의 서면동의와 면담내용을 녹음하는 것에 동의를 받은 후 ‘이 질
환과 관련된 개인적인 경험을 말씀해 주세요’라고 개방형 질문으로 면담
을 시작하였다. ‘이분척추환우협회’의 회원들은 자신들의 경험이 다른 환
우들에게 조금이라도 도움이 되길 바라는 마음에서 자신의 경험을 자세
하고 구체적으로 이야기하였다. 반면 이분척추클리닉에서 모집한 참여자
들은 심층면담 전에 일상적인 대화를 충분히 했으며, 분위기가 편안해 
진 후에 자신의 경험을 이야기 하도록 하였다.  
일부 참여자는 초등학교 때부터 시간순서대로 경험을 이야기 하는 경
우도 있었고, 일부 참여자들은 현재 문제부터 이야기하고 어렸을 때 경
험으로 이야기를 진행한 경우도 있었다. 참여자가 더 강조해서 이야기 
하는 부분들을 따라 면담을 진행하면서, 참여자가 이야기 하지 않는 부
분에 대해서는 부가적인 질문을 위해 반구조화 된 개방형 질문의 목록을 
준비하였다(부록7 면담질문지). 참여자는 면담 종료 후에는 인구학적 자
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료를 위한 간단한 설문을 작성하였다. 면담 회수는 처음 3명의 참여자는 
1인당 1회 면담 후, 각 1회씩 추가로 전화 면담하였다. 그 외 참여자도 
1회 대면 면담 후, 1-2회 전화와 카톡, 문자로 추가 면담자료를 수집하
였다. 면담 시간은 평균 2시간이며, 자택으로 방문한 경우는 최대 4시간 
30분정도 소요되었다. 각 면담이 끝나면 참여자의 특징과 면담에서 새롭
게 알게 된 내용, 다음 면담을 위한 계획 등을 메모하였다. 필사한 내용
을 녹음된 면담 내용과 비교하여 확인함으로써 자료의 손실이 없게 하였
고, 필사된 면담 내용이나 전후 상황이 명확하지 않은 경우는 참여자에
게 전화나, 문자, 카톡으로 문의하여 면담내용을 명확하게 하였다.  
 
3. 자료분석 방법 
자료분석은 Corbin과 Strauss (2015)가 제시한 근거이론 분석 단계
를 사용하였다. 자료의 분석은 자료수집과 동시에 이루어졌으며 분석은 
단계별로 순차적으로 그리고 순환적으로 이루어졌다.  
본 연구에서는 초기 면담에서 참여자들의 일반적인 경험에 대한 자료
를 수집하여 코드화했다. 첫째, 개방코딩 단계에서는 필사한 자료를 자
료를 해체하여 지속적으로 유사점과 차이점을 비교하면서 코드(개념)과 
범주를 만들었다. 둘째, 축코딩 단계에서는 관련되는 범주들을 연결하기
위해 범주들간의 관련성을 원인적 상황-> 현상-> 맥락-> 매개요인-> 
작용/상호작용 전략-> 결과로 연결 짓는 작업을 진행하였다. 본 연구에
서는 첫 번째 참여자로부터 얻은 면담자료에서 개방 코딩한 후 축코딩을 
하였고, 두 번째 면담자료에서 개방 코딩 후 첫 번째 면담자료에서 도출
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된 코드와 비교하고, 전체 코드를 모아 축코딩을 시도하였다. 이런 방법
으로 면담자들마다 나오는 코드와 범주를 비교하면서 분석을 확장하였다. 
셋째, 선택 코딩 단계는 중심현상인 핵심범주를 찾고, 주요 범주들을 핵
심 범주에 연관시키는 것이다. 본 연구에서는 참여자 1에서 참여자 8까
지 심층면담한 자료를 지속적으로 비교분석한 결과, 핵심범주로 ‘온전한 
자기 지켜내기’가 도출되었다. 자료를 분석하고, 범주의 속성을 정리할 
때 메모를 참고하여 도식화 하였다. 하부범주와 범주를 생성할 때는 코
드를 종이로 출력하여 Krueger과 Casey가 제시한 대로 큰 테이블 위에
서 작업하였다(Krueger & Casey, 2000).  
이러한 과정을 거쳐 핵심 범주인 ‘온전한 자기 지켜내기’가 도출되었
고, 핵심범주를 중심으로 다른 하위 범주들을 연결함으로써 이분척추 성
인들의 질병 적응 경험을 총체적으로 보여주는 모형이 도출되었다. 이와 
동시에 각 범주의 포화를 위하여 지속적으로 자료를 수집한 결과 참여자 
16에서 모든 범주에 대한 자료가 포화되었음을 확인하였다.  
 
4. 연구 참여자에 대한 윤리적 고려 
본 연구는 자료수집 전에 병원의 연구윤리심의위원회에서 승인 절차
를 거쳤다. 또한 수집된 자료로 학위논문을 작성하기 위해 추가로 연구
자가 소속된 대학교의 연구윤리심의위원회에서 승인을 받았다. 자료수집
과정에서 연구 참여자를 윤리적으로 보호하기 위해 다음과 같은 사항을 
고려하였다. 참여자가 서면화된 동의서를 작성하여 연구 참여자가 결정
을 내릴 수 있는 충분한 정보와 자발적 의지에 의해 본 연구에 참여하도
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록 유도하였다. 면담 내용은 추후 분석을 위해 녹음한다는 사실을 참여
자에게 설명을 하고 사전 허락을 얻었다. 참여자가 면담 도중 언제든지 
불편감을 얘기할 수 있고, 심리적 동요가 있는 경우는, 연구 참여를 철
회할 수 있음을 고지하였으며, 심층면담 할 때는 연구 참여자가 가능한 
편안하게 면담에 참여할 수 있도록 참여자가 원하는 장소, 시간, 분위기
를 고려하였다. 본 연구에 참여하지 않음으로 받는 불이익은 전혀 없음
을 설명하였다. 본 연구에 참여한 참여자에게는 연구 참여자 동의서에 
기록한 대로 소정의 사례를 하였다.  
연구 참여자의 개인정보 보호를 위해 개인용 노트북과 외장용 하드디
스크를 사용하였고 노트북은 잠근 장치를 하였다. 참여자의 신원확인과 
추가 면담을 위해 이름과 연락 가능한 전화번호를 수집하였고, 설문지는 
참여자의 이름이 노출되지 않도록 코드화 했으며, 주민등록번호나 진찰
권번호는 수집하지 않았다.  
 
5. 연구 결과의 질 확보 
1) 연구를 위한 연구자의 준비 
본 연구자는 간호사로서 일개 병원에서 ‘이분척추’환자와 보호자에게 
도뇨 교육을 10년동안 실시한 경험을 갖고 있다. 또한 2016년 4월에 설
립된 ‘이분척추환우협회’에서 외부자문가로 참여하고 있다. 연구수행 능
력을 향상시키기 위하여 질적연구와 관련된 대학원 수업을 수강하였다. 
또한 대한질적연구학회의 세미나, 학술대회 및 워크샵에 꾸준히 참석하
였다. 그리고 질적연구 방법을 이용하여 이분척추 환아의 어머니가 인식
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한 질병관리의 어려움에 대한 연구를 수행하여 출판한 바 있다(임승화와 
이명선, 2016).  
 
2) 연구의 질 평가 기준 
본 연구의 타당성을 평가하기 위하여 Sandelowski (1986)가 제시한 
질적 평가 기준: 신뢰성, 적합성, 감사가능성, 확인가능성을 따랐다. 신뢰
성이란 연구 결과가 현실에 가깝게 충실하게 기술되고 해석되었는지를 
의미한다. 본 연구에서는 우선 연구 참여자가 자신의 질병경험을 가능한 
잘 이야기해 줄 수 있는 참여자를 선정하려고 노력하였다. 그리고 참여
자들이 솔직하고 편안하게 이야기할 수 있도록 참여자들과 신뢰관계를 
형성하도록 노력하였다. 그리고 개방형 질문을 이용한 심층개인면담으로 
자료수집을 함으로써 이들의 경험을 충분히 이끌어내도록 하였다. 자료
의 누락을 최소화하기 위하여 모든 면담내용을 녹음하고 필사하였다. 분
석과 해석의 신뢰성을 위해 면담자료에서 명확하지 않거나 보충할 내용
이 있는 경우는 문자나 카톡, 전화통화를 통해 참여자의 의견을 확인하
여 해석의 오류를 줄이고, 연구 결과를 3명의 연구 참여자에게 보여주고 
핵심범주에 대한 타당성을 검증받는 참여자 확인(member check) 절차
를 거쳤다. 또한 질적연구를 수행한 경험이 있는 교수와 대학원생에게 
동료피드백을 받았다.  
적합성은 연구 결과를 본 연구 이외의 다른 참여자나 현상에 적용할 
수 있는가에 대한 것이다. 이를 위해 본 연구에서는 이론적 표집방법에 
의해 다양한 유형의 참여자들을 표본추출하였다. 또한 모든 범주의 속성
과 차원이 포화될 때까지 자료를 수집하고 비교함으로써 풍부하게 현상
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을 기술하여 적합성을 높이고자 하였다. 또한 본 연구의 연구 결과로 도
출된 결과와 핵심범주를 연구에 참여하지 않은 한 명의 이분척추 성인에
게 확인을 받았다. 그 외에도 연구 참여자들의 인구사회학적 특성과 질
병 관련 특성을 본문에 포함시킴으로써 적합성을 높이고자 하였다. 
감사가능성은 자료의 수집과 해석과정이 일관성 있게 진행되고, 연구 
결과의 도출과정을 독자들이 분명하게 알 수 있는지를 말한다. 이를 위
해서는 Corbin과 Strauss (2015)이 제시한 자료수집 절차와 방법, 자료
분석 절차를 기술하였다. 특히, 연구자는 자료수집과 분석과정에서 메모
를 작성하였는데, 이를 이론적 표본추출이나 자료분석에 활용하였다. 즉, 
다음 참여자를 선정할 때도 연구자가 작성한 메모를 참고하여 선정하였
고, 분석내용을 비교하거나 확장할 때도 이 메모를 사용하여 연구의 진
행을 일관되게 따라갈 수 있도록 하였다. 연구 결과를 제시할 때, 참여
자의 진술 내용을 그대로 인용하여 분석과 해석이 면담자료에 근거했음
을 보여주고자 하였다.  
확인가능성은 연구자가 편견을 최소화 하고, 중립성을 유지할 수 있
는가에 대한 것으로 본 연구에서는 신뢰성, 적합성, 감사가능성이 확립
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Ⅵ. 연구 결과 
 
1. 연구 참여자의 일반적 특성과 질병관련 특성 
연구 참여자의 인구사회학적 특성은 Table 1과 같다. 총 16명이 연
구에 참여하였으며 남자가 9명이었다. 평균 연령은 30세로, 최저 21세
에서 최고 45세였다. 20대가 7명, 30대가 7명, 40대가 2명이었다. 교육 
정도는 대졸이 10명으로 가장 많았고 결혼상태는 미혼이 13명이며 기혼
이 3명이었다. 종교가 없는 경우가 10명이며. 경제상태는 10명이 중간
이라고 응답하였다. 직업은 직장이 있거나 자영업인 참여자는 7명, 대학
생이 5명, 무직 3명, 그리고 전업주부 1명이었다.  
본 연구 참여자들의 질환관련 특성은 Table 2와 같다. 진단명은 척수
수막류가 8명, 지방척수수막류가 8명이었다. 척추 병변의 위치는 정확하
게 응답하지 못한 참여자가 8명이었고, 요,천추 이하가 8명이었다. 태어
났을 때 발견이 되어 수술을 받은 참여자는 7명이었고, 7명은 10대에 
수술을 받았다. 규칙적으로 자가 도뇨를 하는 경우는 14명이며, 요실금
이 있는 참여자는 9명, 변지림이 있는 참여자는 11명이었다. 보행상태는 
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2. 이분척추 환자의 질병 경험  
1) 이분척추 환자의 질병 경험에 관한 모형  
본 연구에 참여한 16명의 이분척추 성인을 심층 면담한 자료를 근거
이론방법을 이용하여 분석한 결과 9개 범주가 도출되었다(Table 3). 패
러다임 모형을 이용하여 이 범주들을 구성한 결과, 핵심범주는 ‘온전한 
자기 지켜내기’로 도출되었다(Figure 1). 핵심범주는 ‘철저한 자기은폐기’, 
‘자기개방 시도기’, ‘자기은폐와 개방의 조절기’로 구분되는 3가지 단계를 
포함하는데, 이 과정은 이분척추 성인들이 자신 및 타인과 상호작용하면
서 거치는 핵심적인 심리사회적 적응과정이다.  
한편, ‘온전한 자기 지켜내기’라는 핵심범주의 원인적 조건은 ‘수치심’
으로 도출되었고, 중재적 조건은 ‘타인의 이해와 지지’, 그리고 결과는 
‘조절된 자기개방’으로 나타났으며, 이러한 결과는 ‘비장애인의 삶’ ‘경계
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Table 3. Concepts and Categories 
범주 하위 범주               코드                        
수치심 
숨길 수 없는 실금 
조절되지 않는 요실금 
속수무책의 변지림 
수치심을 유발하는 도뇨 
쳐다보는 시선 
엄마한테 도뇨법 배우기 







들킬까 봐 두려움 
친구들로부터 받는 오해 
원망 
부모에 대한 원망 
의료진에 대한 원망 
자기 연민 
불쌍한 존재인 나 





타인에게 먼저 이야기하지 않기 
스스로 고립하기 
소수의 친구와 교제 
홀로 지냄 
방어하기 
놀리는 친구를 불쌍히 여기기 
신앙에 의지하기 
기싸움에서 밀리지 않기 
자기 이해  
자아 성찰 
자신의 몸과 병에 대해 알아가기  
타인의 반응 확인하기  
자기 수용 
자신을 받아주기 
비교하며 위로 받기 
자신감 회복 
도전하여 성취하기 
타인의 인정과 칭찬 





개방의 범위 정하기  
비밀 이야기 하기 
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Table 3. continued 
범주 하위 범주               코드                        
자아 성숙 
변화와 성장 
주위에 덜 예민하기  
하고 싶은 일 찾기 
자신의 몸 돌보기 
부모의 마음 헤아리기  
타인에게 도움이 되는 삶을 살기 
마음의 안정  
긍정적으로 생각하기 




실금관리 미리 계획하기 
내 몸에 맞는 직장 구하기 
자기개방결정하기 
양면성 인정하기  
은폐와 개방 선택하기 
타인의 이해와 지지 
인적 지지  
삶의 지탱인 부모 
내편인 소수의 친구들 
나를 이해하는 교사 
용기를 주는 지인들 





선택적 자기개방  
할 수 없는 것이 있는 정상인 
남들처럼 누리며 살기 
경계인의 삶 
자기개방 기피 
비장애인과 장애인의 경계 
남들만큼 살기 
장애인의 삶 
낮은 자기개방 요구 
신체장애로 인한 여러 어려움 
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2) 인과적 조건  
인과적 조건은 핵심범주를 일으키는 원인적 요인이나 조건을 의미한
다. 본 연구에서 핵심범주는 ‘온전한 자기를 지켜내기’로 도출되었으며, 
이에 영향을 주는 인과적 조건은 ‘수치심’이었다. 연구 참여자들은 실금
이나 도뇨 등으로 온전하지 못한 존재 혹은 인격체로 보는 타인의 시선
에서 자유로울 수 없었다. 따라서 심각한 수치심을 경험하였는데, 그 수
치심을 일으키는 원인은 크게 세 가지 1) 실금, 2) 도뇨, 그리고 3) 하지
의 변형이었다.  
 
(1) 숨길 수 없는 실금  
우선 참여자들은 실금 그 자체로 인한 수치심이 매우 컸다. 실금은 
이분척추로 유발된 신경의 손상에 기인하므로 참여자가 마음대로 조절할 
수 있는 것은 아니었다. 참여자는 대부분 배뇨곤란, 요실금, 심한 변비, 
변지림과 같은 실금 증상을 경험하였는데 이러한 비정상적인 증상들을 
타인에게 숨기거나 감추지 못하는 경우가 많았으며, 이럴 때 참여자들은 
스스로를 수치스럽게 여기게 되었다.  
한편, 실금은 요실금과 변지림으로 구분되는데, 참여자들은 요실금보
다 변지림을 더 수치스럽게 생각하였다. 왜냐하면 요실금 증상은 기저귀
로 어느 정도 감출 수 있었고, 소변이 새서 자신의 기분이 좋지 않은 정
도로 인식되었으나, 변지림은 요실금에 비해 뒷처리가 어렵고 특히, 냄
새 때문에 숨길 수 없었기 때문이었다. 또한 변지림은 예상하지 못한 상
황에서 발생하는 경우가 많아 이로 인한 창피함과 수치심은 대단히 컸다. 
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초등학교 때는 오줌 좀 제려 가지고 기저귀 같은 것을 차고. . . 그냥 
오줌 싼 적이 6학년때까지 있기는 있었어요, 그때는 막 그게 부끄러워가
지고 그 당시에는 어렸을 때라 부끄러워서. (참여자 14) 
소변이 샌 적은 진짜 거의 없었는데, 대변이 많이 샜어요, 그래서 막 
울기도 울고, 막 이랬는데, 너무 창피해서요. 애들, 냄새 나니까. . .항문
에 감각이 거의 없어가지고, 그러니까 저도 냄새로 아는 것이죠, 가만히 
냄새 나가지고 화장실에 갔는데, 그때는 휴대폰도 없어가지고, 엄마한테 
연락도 못하고, 선생님한테 얘기를 할 수 있는 것도 아니고, 그러다가 
우니까, 너무 서러워서 우니까, 선생님이 와가지고, 울어서, 얘기하니까, 
엄마가 와가지고 집에 가고, 거의 그렇게 했던 것 같아요, 대변을 볼 때
는. (참여자 7)  
 
(2) 수치심을 유발하는 도뇨 
참여자들이 이분척추로 진단을 받고 도뇨를 시작한 연령대는 크게 태
어났을 때, 사춘기, 성인기로 구분되었다. 태어났을 때부터 도뇨를 한 참
여자들은 대부분 도뇨하는 것을 자연스럽게 생각하였고 스스로 수용하는 
편이었으나, 다른 사람이 도뇨하는 것을 보게 되는 경우는 수치심을 느
꼈다. 반면 사춘기나 성인기에 처음 도뇨를 시작한 경우는, 태어났을 때
부터 도뇨를 한 참여자들에 비해 도뇨에 대한 수치감이 심하였다. 특히, 
여자 참여자인 경우는 도뇨를 하기 위해 처음에는 거울을 보면서 자신의 
요도를 찾게 되는데, 이 모습 자체가 비정상적인 이상한 행동으로 생각
되었다.  
남자 참여자인 경우는 자신의 성기를 잡고 도뇨관을 넣는 행동 자체
와 엄마가 먼저 도뇨를 배우고 참여자에게 시범을 보였을 때 심한 수치
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심을 경험하였다. 한편, 성인이 되어 뒤늦게 도뇨를 시작하게 된 경우는 
배뇨곤란이 심한 경우에 시작한 경우가 많아서 도뇨로 인한 수치심이 상
대적으로 적었다.   
 
사람마다 다리 길이는 다 다르고 걷는 모양은 제각기 라고 생각하는
데, 배뇨 자체가 조금 수치심이 들어요. . . 빼는 거 자체는 그 수치스럽
다 이런 느낌은 없는데요. 누군가가 본다 혹은 안다 생각하면 그렇죠. 
(참여자 11) 
구멍 찾아야 된다는 것도 옛날엔 진짜 가르쳐 준 그대로 했거든요 거
울 앞에다 두고 구멍 찾아가지고 넣고, 일단 그 거울로 그걸 찾아본다는 
거 자체가 조금 좀 이상했어요. 자괴감 드는 느낌이었어요. (참여자9) 
이게 너무 수치스러웠죠. 굉장히 수치스럽고 사춘기잖아요 또 중학교 
2학년때면. 한창 심할 땐데 그러면 또 할 맛 안 나죠, 그때 처음이니까 
엄마가 도와줬는데 그런 거에서 오는 수치심일 수도 있죠, 혼자 했으면 
또 모르는데. 아 그거[도뇨]한다는 거 자체가 너무 싫었어요. (참여자 5) 
 
(3) 하지 변형 
참여자들은 대부분 다리나 발이 변형되었는데 이는 실금과 마찬가지
로 다리를 조절하는 척추 말초신경의 손상에 기인하였다. 대부분 초등학
교 때 다리변형이 있어서 교정수술을 받았어도 걸음걸이는 뒤뚱거리거나 
다리를 심하게 저는 경우도 있었다. 일부 참여자들은 발 변형으로 발의 
궤양이 반복되거나 장거리 보행이 어렵고 신체적 피로를 자주 경험하였다. 
참여자들은 걷고 뛰는 모습이 남들과 약간 다르다 하더라도 스스로 
보행이 가능하기 때문에 자신을 장애인으로 생각하지는 않는 편이었다. 
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그러나 타인은 겉으로 드러나는 모습으로 참여자를 장애인으로 바라보므
로 외적인 수치심을 경험하였다. 타인으로부터 받는 동정의 시선이나 격
려가 도움이 되기 보다는 오히려 장애인으로 취급 받는데 대한 수치심을 
더욱 자극하였다.  
 
제가 느리니까요. 느릴 수 밖에 없고 느리고. 근데 열심히 뛰었거든
요. 근데 그 쪽에서 이제 애들한테 일어나서 이제 00한테 박수를 쳐줘라 
이런 식으로 얘기를 한 거에요. 그래서 애들이 스탠드에서 일어나서 막 
박수 치면서 힘내라고 하는데 그게 너무 싫은 거에요, 너무 쪽 팔리고 
싫고. 되게 너무 진짜 안 좋은 기억으로 남아있거든요, 그 장면이. . . 절
뚝거리는 거, 근데 그걸 보고 막 마치 너는 나와 다르니까 내가 너를 응
원해주겠다는 식으로 박수를 쳐주는 게. 굉장히 싫더라고요 장애인 취급
을 한다 어릴 때는 굉장히 싫었어요. 장애인 취급을 하는 거가 근데 어
린 시절에는 친구들하고 같이 놀러 가는데 솔직히 쪽 팔려서 복지카드 
내고 장애인 카드 받고 그러진 않잖아요 이제 사춘기고 그러니까. 제가 
겉으로 절다 보니까 역무원이나 승무원 언니들 오빠들이 좀 배려랍시고 
와서 너는 장애인카드로 타면 돼 이렇게 얘기하는데 그 때 애들이 날 쳐
다보는 그 시선이 되게 싫었거든요. (참여자11) 
 
3) 중재적 조건 
중재적 조건은 특정한 상황에서 취해지는 작용-상호작용 전략을 촉
진하거나 억제하기 위해 작용하는 조건이다. ‘온전한 자기 지켜내기’ 과
정에 관여하는 조건은 크게 인적 지지와 사회적 지원서비스로 분류되었
다. 이러한 지지 자원에 따라 질병적응 과정이 촉진되거나 때로는 지연
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되기도 하였다. 특히 초등학교 때 충분한 인적 지지를 받지 못한 상태에
서 놀림을 심하게 받은 경우는, 자기은폐 기간이 길어지면서 자아 위축
이 심화되었고, 자기개방을 하지 않는 경향이 있었다. 이럴 경우 성인이 
된 후에도 위축이 지속되어 ‘철저한 자기은폐기’에 오래 머물게 되었다. 
 
(1) 인적 지지 
참여자들이 질병에 적응하는 과정에서 영향을 준 인적 지지는 학년기
때 주로 부모, 사춘기 때는 친구와 교사, 성인기에는 지인들이 포함되었
다. 이 중에서 참여자의 부모가 가장 큰 비중을 차지하고 있었으나 우선
되는 중요 지지자원의 유형은 참여자의 발달단계에 따라 약간 차이가 있
었다. 예를 들면, 초등학교까지는 참여자의 어머니가 질병관리와 학교에
서 실금관리를 주도적으로 하다 보니 어머니의 역할이나 지지가 중요했
고, 학년기에는 학교에서 실금관리를 참여자가 직접하다 보니 도움을 주
는 교사나 친구의 지지가, 성인기에는 부모나 친구보다 주변 지인들이 
중요한 지지 자원이 되었다.  
참여자에게 부모의 존재는 위기를 넘기고 살아가게 하는 힘의 원천이
자 삶의 원동력이었다. 실제로 부모는 경제적 지원이나 건강을 관리할 
뿐 아니라 참여자들의 정신적인 멘토이기도 하였는데, 예를 들면 놀리는 
친구들의 심리를 설명해주고 적절하게 대응하도록 코칭하거나, 훈육 측
면에서도 잔소리나 공부 스트레스보다 건강을 우선했으며, 장애로 인한 
한계를 강조하기보다 다른 애들과 다름없이 제한을 두지 않고 해보도록 
격려함으로써 장래 진로나 인생 도전을 할 때 많은 도움이 되었다. 부모
는 참여자가 학년기나 성인기에 학교, 직장, 결혼생활에 적응하도록 헌
신적으로 도와주는 가장 큰 지지자원이었다. 반면, 일부 참여자들은 부
- 32 - 
모가 경제적인 여유가 없었거나, 이혼, 건강악화로 부모 본인이 어려움
을 경험한 경우도 있었다.  
 
그런 사람 그런 부모들 많잖아요. 그냥 희귀성이면 그냥 버리고 가는 
부모들, 근데 끝까지 책임을 져주시니까, 경제적인 걸 떠나서 많은 거를 
쫌 그 넓은 안목을 키워주셨죠. 어릴 때부터 제가 혼자 못 다니니까 국
내 웬만한 곳곳은 다 다녔어요 차로, 그랬기 때문에 그게 지금의 원동력
이 된 거 같아요. 혼자 다닐 수 있고 어디 나가도 겁먹지 않고 다닐 수 
있고 길을 잃어버려도 내가 뭐 핸드폰 GPS를 찾는다든지 물어본다든지 
그렇게 되다 보니까 제가 자발적으로 가고. 그 원동력이 좀 많이 큰 것 
같아요. 뭐라 하시진 않았거든요 잘. 그냥 건강하게 자라고 할 수 있으
니까 좀 지원해줄 테니까 걱정 말고 좀 하라고 하니까. 그게 가장 고맙
죠. (참여자2) 
 
참여자의 친구는 참여자가 학교에 적응하고, 학교에서 자기관리를 할 
때 절대적으로 필요한 지지 자원이었다. 참여자들이 말하는 친한 친구의 
수는 고작 1-2정도였으나 이들은 자발적으로 도움을 준 고마운 존재였
다. 예를 들면, 참여자가 화장실에서 도뇨할 때 화장실 문 앞에 서서 지
켜주었고, 함께 점심을 먹거나 놀아주면서 학교생활이 외롭지 않게 하거
나, 무엇보다도 놀리는 친구들이 있는 경우, 참여자를 두둔하거나 참여
자를 대신해서 말로 싸워서 참여자를 보호해주는 역할을 하였다. 이러한 
소수의 고마운 친구들이 있었기에 학교를 다닐 수 있었고, 학교에서 도
뇨를 할 수 있었다고 하였다. 반면 일부 참여자들은 놀림이나 왕따, 따
돌림을 막아 줄 친구가 없어서 외롭고 위축된 생활을 한 경우도 있었다. 
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뭐 한두 명씩 괴롭히는 친구도 있었는데, 꼭 한두 명씩 붙어가지고 
잘 도와주는 친구도 있었어요. 그래서 감사했어요. 선생님이 붙여주신 
친구도 있긴 했는데, 대부분 다른 친구들은 자발적으로 도와준 친구들이
었어요. (참여자 1)  
 
참여자가 학교에서 실금을 관리하는데 담임교사의 역할은 매우 중요
했다. 일부 참여자는 도움을 받는 경우도 있었으나 대부분의 참여자들은 
교사나 보건교사로부터 실제적인 도움을 받지 못했다. 참여자의 보행장
애가 겉으로 드러날 수록 학교 적응을 돕기 위한 교사의 도움은 구체적
이고 실질적이었다. 예를 들면 행정적으로 화장실 가까운 반으로 반을 
배정하거나, 참여자들의 요청이 있는 경우는 도뇨를 위해 교사들이 사용
하는 교사화장실을 사용하도록 조정하였다. 참여자가 학교에서 불편하지 
않도록 도우미 친구를 붙여주기도 하였고, 친한 친구를 같은 반으로 배
정하여 학교생활을 원활하게 하도록 배려해 주기도 하였다. 반면, 겉으
로 드러나는 신체장애가 경미하고, 참여자가 도뇨나 실금을 철저하게 숨
긴 경우는, 교사로부터 배려를 받기 어려웠다. 일부 남자참여자는 교사
가 도뇨나 실금을 이해하지 못 할 것이라 생각하여, 교사에게 얘기하지 
않는 경향이 있었다. 이런 경우 실금으로 조퇴를 허락 받아야 하는 경우 
무단으로 조퇴를 할 수 밖에 없었다. 실제로 체육교사들은 참여자의 실
금문제를 이해하지 못하는 경우가 많았다. 성인기에는 주변의 친구와 지
인들의 인정과 지지는 수치심에서 벗어나고 자존감을 회복하는데 큰 힘
이 되었다. 특히, 신체재활과 관련된 물리치료사, 요가선생으로부터의 정
서적 격려와 인정은 자신감을 회복하는데 도움이 되었다.  
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뭐 점점 시간이 흐르면서 받아들여지게 됐는데 그게 받아들여지게 된 
도움이 됐던 게 주위 사람들. 주위 사람들[물리치료사, 요가선생님]이 
응원도 많이 해줬고 인정을 되게 많이 해줬어요, 너 스스로에 대한 너의 
좋은 점, 이게 아니어도 너는 이걸 갖고 있어서 더 많은 걸 해낼 수 있
어, 이런 좋은 점을 여러 사람이 얘기해주고 그러니까 인정받았다는 인
정 받는 거? 남한테 인정 받는 거 그게 도움이 많이 됐던 것 같아요. (참
여자 10) 
 
(2) 사회적 지원서비스  
참여자들이 이용 가능한 사회적 지원서비스는 장애인 복지혜택과 기
초생활수급자혜택이 있었다. 한 참여자는 하지마비로 휠체어를 사용하고, 
엉덩이 욕창이 재발되어 일을 할 수 없었던 상황이었다. 그동안 병원치
료와 생계를 경제적으로 지원 해 주셨던 부모도 이제는 노인이 되었고, 
몸이 아파 더 이상 일을 하지 못하였다. 이런 어려운 상황에서 사회적 
지원제도는 가뭄의 단비와도 같았다. 이러한 공적 지원 서비스는 의료비
와 경제적 안정에 큰 도움이 되었고, 오랜 세월 신세를 졌던 친척이나 
지인들로부터 경제적 부조를 덜 받게 되어 마음의 짐을 덜 수 있었다. 
반면, 신체장애가 경미하고, 부모의 경제적 도움을 받는 참여자들도 건
강이 악화되거나 직업이 없는 경우는, 이러한 사회적 지원이 절실하였으
나 수혜대상이 되지 못해 부모에게 의존해야 했다.   
참여자들은 비록 선천성 희귀난치질환에 대한 산정특례가 적용되어, 
의료비 감면 혜택을 받고 있었으나, 비급여 항목에 대한 의료비와 도뇨
관이나 기저귀와 같은 실금관리 물품을 구입하기 위해 매월 지출하는 의
료비가 있기 때문에 반드시 직업이 필요한 상황이었다. 참여자들은 직업
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상태에 따라 크게 세 부류로 나뉘어 졌다. 첫째 부류는 신체장애가 심하
거나 이차합병증의 증상이 심하여 일을 할 수 없거나 아예 구직을 포기
한 경우였다. 둘째 부류는 참여자가 대학(원)생이거나 취업 준비생으로 
무직이면서, 부모에게 경제적인 측면을 의존하는 경우였다, 셋째 부류는 
시간제, 전업주부, 자영업, 사무직, 전문직으로 이미 직업이 있는 경우였다. 
첫째 부류는 자신의 일을 포기하고 사회적 지원서비스를 택함으로써 
얻는 이익이, 일을 해서 발생하는 건강의 악화와 경제적 손실보다 더 큰 
상태였다. 이들은 사회복지 지원혜택인 장애인 연금과 기초생활수급자격
을 유지함으로 의료비와 생활비에서 큰 도움을 받고 있었으나, 이들이 
이러한 사회적 지원을 유지하려면 소득이 아예 없거나 최저의 수입을 유
지해야 하기 때문에, 사회에서 극빈자로 살아야 하는 악순환이 반복될 
수 있었다. 반면 두 번째, 세 번째 부류는 신체장애가 경미하여 일을 할 
수 있었으나, 직장 조직 내에 일을 하면서도 몸을 관리하고 병을 치료할 
수 있는 사회적 제도나 직장 내 여건이 부족하여 직업을 유지하는데 어
려움이 있었다. 또한 이들은 비장애인과 경쟁하면서 직업을 유지해야 하
는 이중의 어려움이 있었다. 이들은 신체장애가 경미하기는 하지만 항상 
비장애인과 동일한 기능을 계속 유지하기 어려웠다. 예를 들면, 무리해
서 일을 하는 경우는 발변형으로 인한 피로와 요통이 악화되었고, 근무 
중에 아무도 모르게 도뇨나 실금 관리를 해야 하는 부담이 항상 있었다. 
이외에도 이분척추로 인한 병원진료로 조퇴나 결근을 자주 하는 경우는 
직장에 취직하더라도 직장을 유지하는데 상당한 어려움이 있었다. 이들
에게 직업을 유지하기 위해 제일 중요한 것은 사회지원 복지혜택보다 일
과 몸 관리를 병행할 수 있는 직장 내 분위기와 제도였다. 직장 안에서 
일을 하면서 배뇨나 배변 관리를 위해 화장실 사용을 배려하는 분위기와 
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병원진료와 같이 병을 치료하는데 필요한 ‘정당한 시간’이 인정되는 제
도가 확립되는 것이다. 
 
최근 들어서요. 제가 좀 사 사는 게 많이 좀 어려워지면서. 이 기초
생활수급이 됐거든요. 그러면서 이 병원 그 입원비 같은 경우도 그런 거
만 그 비급여? 그런 부분만 들고 뭐 식비 이런 거만 들고 많이 줄었고요. 
그리고 외래 다닐 때는 아예 안 들고요, 그때 산정특례만이 있었을 때는 
그래도 쪼끔 들어가는 비용이 쪼끔씩이라도 있긴 있었는데, 그 기초수급 
되면서는 이 외래 진료 보는 비용은 아예 없어졌어요. 그래서 그런 경제
적인 부분 병원 다닐 때 그런 부분에 있어서는 좀 많이 부담을 덜게 돼
서 그런 것도 좀 감사하게 생각하고 있고요. (참여자 1) 
저도 5일 막 이렇게 일하고 싶어요. 근데 가구공장 다닐 때도 결국에
는 [병원진료] 말씀 드리고 하루 빼고, 평일날 거기서는 무지 싫어했어
요, 세 사람 중에 한 사람 빠지면, 그래서 계속 미운 털이 박혔을 거에
요.  결국엔 악순환의 근원은 제가 [도뇨를 하러 3시간마다 화장실을 가
서]자리를 비우는 텀이 길다는 거. 나와 같이 근무한 두 분은 오해를 하
게 되요, 나를 모르니까, 그래서 결국에 조금씩 오픈하죠, 제가 아파서 
화장실에 몇 시간에 한 번씩 가서 약을 발라야 된다 이렇게 조금 돌려서, 
근데 공장장은 이해한다 하면서 눈치만 하고 일이 밀리면 지랄만 하
고. . . 현장은 제가 일하기엔 너무 힘들더라고요, 조건이 열악해서 [휴식
시간이 없고] 현장이 열악해서. (참여자 15) 
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4) 핵심 범주: 온전한 자기 지켜내기  
‘온전한 자기 지켜내기’라 함은 완치될 수 없는 하지의 변형과 실금, 
그리고 도뇨로 인해 타인뿐 아니라 스스로도 본인을 장애인, 불구자, 혹
은 ‘똥오줌도 못 가리는 성인’이라고 여김으로써 상처받고 분열되는 자
신의 자아, 즉 자기를 지켜내는 심리사회적 과정을 나타낸다. 이를 통하
여 궁극적으로는 타인의 시선에 흔들리지 않고 자신을 믿으며, 비록 신
체장애가 있더라도 스스로를 가치 있는 존재로 여기며 완전한 인격체로 
살아가는 삶을 추구하는 심리사회적 과정이다. 이 과정은 크게 3가지 단
계로 구성되었는데, 각 단계는 자신과의 상호작용과 타인과의 상호작용
의 변화를 보여주고 있다. 우선 자신과의 상호작용을 통하여 자기위축에
서 벗어나 성숙을 이루는 심리적 과정에 따라 타인과의 상호작용도 처음
에는 무조건적 자기 은폐를 시도하지만, 차츰 이에서 벗어나 일부 개방
을 시도하게 되고 결국 개방 정도를 나름대로 조절하는 상호작용 전략들
이 서로 맞물려 있음을 보여주고 있다.  
 
(1) 철저한 자기은폐기 
1단계 철저한 자기은폐기는 타인의 시선에 지나치게 구속되는 시기
로서 자신과의 상호작용에서는 ‘자아 위축’이 주요 개념으로 도출되었고, 
타인과의 상호작용에서는 ‘타인 기피’가 주요 개념으로 도출되었다.  
 
A. 자아 위축: 자기와의 상호작용 
가) 불안 
참여자들은 자가관리가 미숙했던 초등학교 때 이미 학교에서 기저귀 
착용이나, 대소변 지림을 친구들에게 들켜서 놀림을 받은 경험이 있었다. 
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일부 참여자는 체격이 왜소하여 괴롭힘을 당하기도 하였으나, 키는 참여
자가 어떻게 할 수 있는 부분이 아니었다. 반면 도뇨는 얼마든지 숨길 
수 있다고 생각했다. 그래서 중, 고등학교 때는 도뇨 때문에 놀림을 받
고 싶지 않았고, 친구들한테 절대 들키지 않으려고 노력하였다. 하지만 
참여자가 도뇨를 철저하게 숨기려고 할 때마다 걱정, 두려움은 더욱 커
졌고, 실제로 실금이 되었을 때에는 극심한 부끄러움과 창피를 경험하였
다. 학교에서 도뇨나 실금으로 인해 참여자가 느끼는 불안의 원인은 1) 
화장실 안에서 친구들의 장난, 2) 들킬까 봐 두려움, 3) 친구들로부터 받
는 오해였다.  
특히 남자참여자들은 중, 고등학교 시기에 이들은 소변기가 아니라 
화장실 안에서 도뇨하는 것에 대한 두려움과 불안이 무척 컸다. 참여자
들은 편안하게 도뇨할 장소가 없는 상태에서, 일반 학생들과 같은 화장
실을 사용하게 되었다. 친구들의 호기심의 대상이 되면서 화장실에서 친
구들의 장난이 심했기 때문에 도뇨나 기저귀를 들켜서 놀림을 받을까 염
려가 컸다. 양변기 칸에 들어가 도뇨하면, ‘아 저새끼 똥싼다 이러고 물
뿌리고 도망가고(참여자 5)’ . ‘문을 쾅쾅 열어 발로 차서 부수는(참여자 
2)’ 경우도 있어서 편안하게 도뇨하는 것이 쉽지 않았다.  
 
오줌 뽑는 것이 일제형이 아니었고, 갈색으로 된 호스가 있었어요, 
젤을 발라가지고, 집어넣는 방식이어 가지고, 계속 삶아가지고 해서 하
는 방식이었는데, 엄마가 철판통에 준비해서 준단말이예요, 그거를 화장
실가면은, 그런 것 있잖아요, 변소가면 애들이 놀리는 것 있잖아요, 그래
가지고 뽑는 것 되게 싫어해 가지고, 이거 또 걸리면 어떻게 될까? 막 
두려움도 있고요, 놀리지 않을까 스트레스 받은 것 있는데. . . 중학교 
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2-3학년때가 제일 심했고, 애들이 좀, 그때 애들이 좀 그렇거든요, 그래
서 2-3학년때는 확실히 걸리면 좋을 것이 없겠다, 뭐 그리고 제가 2-3
학년때 좀 [키가 작아서] 왕따를 당해가지고, 그런 것까지 걸리면 더 안
될 거라는 생각이 들었어요, 이거[도뇨]를 그 당시에는 걸리면 안되겠다
는 생각을 많이 해 가지고, 학교생활 하면서 심리적으로 위축이 많이 되
었어요, 그니까, 일상생활에 지장이 없지만 사람이 심리적으로는 확실히 
위축되는 것이 있더라고요, 아, 걱정도 되고, 그냥 걱정이 좀 많았어요, 
놀림감이 될 수 있다, 이런 이런 게 많아 가지고, 되게 쓸데없는 것 가
지고도 잘 놀리잖아요, 애들은, 그러니까, 되게 큰 흠이 된다고 생각했어
요, 그 당시에. (참여자 14) 
 
또한 도뇨하는 것을 친구들에게 들키지는 않았다 할지라도 화장실 사
용 시간이 오래 걸리는 경우는 ‘화장실에서 딴 짓’하는 것으로 의심을 
받았고, 체육시간에 실금이 되면 조퇴를 자주 하게 되어 친구들로부터 
불필요한 오해를 받는 상황도 빈번하였다. 그러나 참여자들은 비밀이 드
러날까 봐 친구들의 눈치를 많이 보았다. 이렇게 계속 감추는 경향은 대
인관계에서 심리적 위축을 초래하였다. 도뇨하는 것을 들키는 상황을 피
하려다 보니, 대답하기 곤란한 질문에 당당하게 대응하거나 변명하지도 
못했다. 반면, 성인기에는 청소년기에 비해 자가관리 하는데 있어 다른 
사람들의 시선이나 관심 때문에 유발되는 불안은 거의 없어졌다. 이는 
성인기가 화장실 사용이 더 자유롭고, 다른 사람들의 반응도 사춘기 친
구들처럼 짓궂지 않기 때문이었다.  
 
 
- 40 - 
중, 고등학교만해도 절대 들키지 말아야겠다는 그런 생각이 강했어요. 
이게 무슨 일이 있어도 절대 들키지 말아야지 이런. 그래서 들키진 않았
는데 그로 인한 오해 때문에 되게 많이 좀 불편했어요. 오줌 싸는데 되
게 오래 걸린다든지, 대변 보는데 대변도 되게 오래 보고. 뭐 화장실에
서 딴짓하는 거 아니냐? 왜 이렇게 오래 걸리냐? 그런 거에 대해 내가 
변명을 하고 싶어도 변명을 할게 없잖아요. 자기는 당연히 오래 안 걸리
니까 이해를 못하죠. 그 체육시간 전마다 화장실 가고, 체육시간에 또 
변 나오면 또 조퇴하고 되게 이상해 하죠. (참여자 4)  
 
나) 원망 
참여자들이 이분척추라는 희귀질환을 개인적으로 알게 되는 시기는 
대략 자기의 정체성이 만들어져 가는 사춘기 때부터였다. 중학생이 되면
서 이 질환이 무엇인지 궁금해졌고, 낫기 힘들고, 고칠 수 없는 병이라
고 알게 되었다. 비록 어렸을 때부터 있었던 친숙한 증상이었지만 막상 
치료되지 않는다는 사실을 알게 되었을 때는 깊은 비탄과 함께 절망감을 
느꼈다. 참여자 4는 ‘인터넷에서 죽는 방법을 물어봤던 것 같아요’라고 
진술하였다. 
 
나에 대한 원망도 있고 부모님에 대한 원망도 조금 있고요. 그 어렸
을 때 중고등학교 때는 더 그게 심했죠 그냥. 아마 지금 다 성인이 됐으
니까 그런 거지 저 기저귀 차는 거를 주변에 친구들이 많이 알 걸요. 왜
냐면 애들이 입이 하도 무거운 사람이 없어서. (참여자 2) 
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이러한 부정적인 감정은 원망으로 이어졌으나 어렸을 때부터 실금관
리를 한 참여자들은 원망하는 마음이 사춘기 시절에도 그리 오래 지속되
지는 않았다. 이 병이 비록 소변이나 대변이 새기는 해도 생명에 지장을 
주는 병이 아니었고, ‘태어날 때부터 그랬으니까(참여자 4)’ 비교적 자연
스럽게 인정하게 되면서 원망이 줄어들게 되었다. 반면 사춘기에 늦게 
진단받은 참여자들은 수술시기가 늦어져 병이 치료가 안 되는 것으로 생
각하여, 오진을 한 의사나 병원에 늦게 데려간 부모에 대한 원망이 컸다. 
사춘기 시기에 도뇨를 시작한 경우는 방광기능의 상실에 대한 슬픔이 오
래 지속되었으며, 혹시나 하는 마음에서 예전에 스스로 배뇨했던 상태로 
방광기능이 회복되어 도뇨를 하지 않는 것을 기대하였다. 원망하는 마음
이 깊은 경우는 도뇨로 인한 수치감을 더 강하게 느꼈고, 도뇨에 대한 
심리적 거부감이 더 컸고, 부모에게 사춘기 특유의 분노나 짜증을 더욱 
자주 표출하였다.  
 
다) 자기 연민 
자기연민의 감정은 주로 여자 참여자들이 경험한 감정이었다. 참여자
는 설명되지 않는 야뇨증, 요실금, 발가락이 꼬부라지고 변형되어 발가
락의 염증(궤양)이 없어지지 않는 상태였다. 이러한 증상들을 다른 친구
들에게 말하지 못하고 혼자서 마음 아파하였다. 이렇게 태어난 것을 슬
퍼하면서 이것 때문에 결혼도 못할 것이고 취업도 못하는 불쌍한 존재로 
여기게 되었다. 일부 참여자는 혼자 있을 때는 슬퍼서 우는 경향이 많은 
반면, 타인과의 관계에서는 밝게 웃으며 지내려 했는데, 이는 혼자 있는 
시간을 줄이면서, 마음이 어둡고 칙칙해지는 감정을 추스리고자 하였다. 
다른 사람들과 타인에 대한 원망은 사춘기에 특히 심하였으나 성인 초기
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에 감소한 반면, 자기 연민이 해소되기 위해서는 더 오랜 시간이 소요되
었다. 참여자가 나이가 들면서 부모를 이해하고 타인의 행동을 이해하면
서 서서히 줄어 들었다.  
 
괜히 지방종이라는 거 생겨가지고 달고 태어나가지고 이 늦은 시기에 
발견해서 수술하게 돼가지고 나 결혼도 못하게 되고 막 스스로 태어난 
거 자체에 대해서 원망을 많이 했었어요 초반에. 근데 인제 그냥 모르겠
어요 뭐 점점 시간이 흐르면서 받아들여지게 됐는데. . . (참여자 10) 
 
B. 타인 기피: 타인과의 상호작용 
가) 숨기기 
숨기기는 도뇨나 실금으로 인한 수치심을 피하기 위해 타인과의 관계
에게 사용한 ‘자기은폐’ 전략이었다. 주요 전략으로는 ‘피하기’, ‘감추기’,
‘타인에게 먼저 이야기하지 않기’가 포함되었다. 피하기는 주로 실금이 
발생하였을 때 적극적으로 몸을 숨기는 전략인 반면, 감추기는 주로 타
인과 함께 있으면서도 도뇨관이나 도뇨하는 모습을 들키지 않도록 감추
는 전략이었다. 타인에게 이야기하지 않기는 친구들에게 침묵함으로써 
어떤 단서도 제공하지 않는 자기은폐의 전략이었다. 숨기는 전략은 학년
기에 놀림을 피하거나 관심이 집중되는 것을 피하기 위한 어쩔 수 없는 
선택이었다. 숨기는 전략은 학년기에는 참여자를 보호하는 기능이 있었
으나 성인기에는 술을 마시고 회식을 자주 하는 직장을 다니는 경우는 
숨기는 것에 한계가 있어 효과적인 대처 전략이 되지 못했다.    
‘피하기’는 요실금이나 변지림이 발생했을 때 대응전략으로 그 자리
를 피해서 보건실, 화장실로 피신하거나, 아예 조퇴하고 집으로 가는 것
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이었다. 특히 학교에서 바지가 젖거나 대변을 지리는 경우는 이를 숨길 
수 없어 대부분 조퇴하였다. 반면 학년기에 비해 성인기는 실금으로 직
장에서 조퇴나 결근을 하는 경우는 직원간에 갈등이 유발되거나 근무평
점을 기본만 받는 불이익이 있었다. 반면, 실금이 있을 때 조퇴를 하지 
않는 경우는 일에 집중하기 어려워 근무의 효율이 떨어졌다. 술을 마시
고 회식을 자주하는 직장을 다닐 때는 경우는 실금을 숨길 수 없어 큰 
어려움을 겪었다. 성인기에 숨기는 전략은 장기적으로 평가한다면 실금
을 관리하는데 효과적이지 않았다. 실금이 되었을 경우 다른 사람의 눈
치를 많이 보거나 말을 제대로 하지 않기 때문에 다른 사람들로부터 오
해를 받는 경우가 많았다. 다른 사람의 눈치를 보는 소심한 태도 때문에 
상사로부터 혼이 나는 경우도 많았다. 대인관계에서 소극적인 태도는 대
등한 위치에서 일을 하지 못하게 했다. 특히, 실금의 빈도가 자주 발생
하고 참여자가 이를 통제하지 못하는 상황에서, 숨기는 전략은 결과적으
로 자존감 저하, 정서적 위축, 타인으로부터 부정적인 평가라는 부메랑
이 되어 뒤돌아 왔다.  
 
고등학교 2학년인가 1학년땐가 그랬을거에요 잠들었는데 일어나니까 
아랫도리가 축축한거에요. 와 소름돋아가지고 그냥 조퇴하고 들어왔어요. 
(참여자 5) 
[직장에서] 사실은 제 조퇴의 반 이상이 요실금 때문이었고. 제 컨디
션 문제도 있어요. (참여자 10) 
 
‘감추기’는 도뇨할 때 다른 친구들에게 도뇨하는 모습을 들키지 않으
려고 오로지 홀로 숨어서 몰래 하는 경우와 아예 학교에서는 기저귀만 
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착용하고 도뇨를 하지 않은 경우로 나뉘었다. 한 참여자는 대담하게 다
른 친구들과 동일한 방법으로 남자 소변기에서 서서 도뇨를 시도하여 친
구들로부터 관심과 질문을 피하는 방법을 사용하였다. 일부 참여자들은 
성인기에도 타인에게 도뇨를 감추는 경향이 있었으나, 학년기처럼 절박
한 심정은 아니었고, 도뇨를 수치스럽게 생각하는 경향도 줄어들어 실금
만큼 어려움이 되지 못했다. 오히려 도뇨관이 없어 배뇨를 하지 못하게 
되는 상황을 염려하였다.  
 
이게[도뇨관] 주머니에 있으면 들킬까 봐. 지금 생각하면 위생적으로 
되게 바보 같았던 것인데 하여튼 아 그랬던 이유가 자연적으로 소변하는 
것처럼 보이게 할라고. 주머니에서 뭐 꺼내면은 되게 부자연스러워 보이
잖아요 바로 바지 안 내리고. 그래서 정상처럼 보일라고 그랬던 거 같아
요. (참여자 4) 
 
참여자들이 사용하는 공통적인 또 다른 전략은 ‘타인에게 먼저 이야
기 하지 않기’이다. 참여자들은 겉으로 드러나는 다리변형인 경우는 굳
이 숨기려 하지 않았으나, 도뇨나 실금에 대해서는 다른 사람들에게 절
대로 먼저 이야기 하지 않았다. 이러한 경향은 성인기에도 이어졌는데, 
참여자가 숨길 수 있다고 확신이 들면 시댁 식구에게조차 도뇨나 실금에 
대해 이야기를 하지 않았다. 이렇듯 말을 하지 않는 이유가 학년기와 성
인기가 다른데, 학년기에서는 이것으로 관계가 단절되지 않을까 하는 불
안, 비밀이 지켜지지 않고 소문이 날 수도 있다는 생각 때문이었다. 성
인기에서는 직장을 유지하고 자신이 평가 절하되는 것을 막기 위함이었
다. 따라서 주위 사람들로부터 오해를 받을지언정 숨기는 것이 맞다고 
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생각하였다. 하지만 숨기는 전략은 타인에게 주목을 받지 않는다는 이점
도 있지만, 화장실 출입이 자유롭지 않은 근무 환경인 경우는 실금관리
에 필요한 배려를 받지 못하는 불이익도 받아야만 했다. 이러한 측면은 
직장을 안정되게 유지하는데 어려움을 초래하였다. 
 
제 모든걸 다 오픈 할 필요는 없다고 생각해요. 저를 오해할지언정 
제가 일할 의지나 의욕이 부족하다고 오해할지언정 다 오픈 안 하는 게 
맞다고 생각해요. 정말 그렇잖아요 사회 뉴스나 그런걸 봐도 믿었던 사
람들이 배신하고 근처 사람들이 배신하고 사고 당하고 다 오픈 안 하는 
게 맞는 거 같아요 제가 이 카테터로 도뇨하는 거에 대해서는 (참여자 15) 
당연히 제가 그런 게 있는 줄 모르니까 물어보는 사람도 없었고 그리
고 굳이 제가 얘기할 필요도 없다고 생각했고… 그런 부분을 얘기 하면 
저도 사실 그게 정상인하고 같은 부분이 아니잖아요. 그런 부분을 친구
한테 말해서 내가 어떻게 생각할지도 모르고 그리고 어떻게 받아들일지 
모르니까 그렇게 생각했던 거 같아요 [시댁에서는]. 그냥 그런 부분은 
얘기를 안 했는데, 그냥 다리가 불편한가 보다[하고 알고 있지요]. (참여
자 13) 
그냥 다리가 불편한 사람으로 알고 있어요. [직장]거기서는, [병과 도
뇨,실금에 관한]얘기를 하면 제가 오히려 그분들이 저를 돌봐야 줘야 되
는 대상? 그렇잖아요. 그런 걸로 인해서 그 회사에서 별로 좋아하진 않
잖아요. 그래서 그냥 다리가 아픈 사람이고 허리가 뭐 약한 사람이고 이
렇게 정도만 얘기한 정도[이지요]. (참여자 8) 
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나) 스스로 고립하기 
스스로 고립하기는 자신을 바라보는 타인의 시선이나 태도가 조금이
라도 이상한 경우에, 스스로 물리적으로 타인을 멀리하며 거리를 떨어뜨
려 놓는 것이다. 이는 위축된 자아를 보호하기 위함이었다. 숨기기 전략
이 물리적으로 몸을 피하거나 정보를 차단하는 것이라면 스스로 고립하
기는 대인관계에서 관계를 유지하지 않는 것이다. 참여자들은 주로 실금
으로 놀림을 당한 후에는 스스로 고립하는 경향을 보였다. 고립의 형태
는 반에서 친한 친구하고만 말을 하거나 타인과는 말을 전혀 하지 않는 
두 가지 형태였다.  
일부 참여자는 일부러 1-2명의 친한 친구들하고만 얘기를 했는데, 
같은 반에 친한 친구가 한 명만 있어도 외롭다고 생각하지 않았다. 이렇
게 스스로 고립을 하는 이유는 도뇨와 실금을 비밀로 유지하기 위한 목
적이 컸다.  
 
저는 그냥 가만히 가만히 있고 그냥 친구들, 저[를] 믿고 따라주는 
친구들만 같이 놀고 나머지 외에는 잘 안 놀았어요. (참여자 2) 
 
일부 참여자는 놀림이나 왕따를 받는 상황이라서 자기를 지키기 위해 
혼자 지내는 것을 스스로 선택하기도 하였다. 일부 참여자는 성인기에도 
대인관계에서 도뇨나 실금으로 어려움이 발생할 때마다 스스로 고립시키
는 전략을 사용하였다. 이러한 경향은 성인기에 대학교 생활이나 직장생
활에까지 이어지면서 스스로 위축되고 대인관계가 좁아지는 부정적인 결
과를 초래하였다. 반면, 한 참여자는 도뇨만 하면 실금이 없는 상태였는
데, 비록 다리를 절고 키가 작아서 나쁜 친구들로부터 괴롭힘을 받기는 
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했어도, 오히려 학교에서 학생회 임원으로 활동하며 넓은 친구관계를 적
극적으로 유지한 경우도 있었다.  
 
초등학교 때는 5학년까지는 그때까지는 잘 사귀었는데 초등학교 6학
년때 이사를 갔는데 그때부터 놀림을 많이 받았죠. 걸음걸이도 그렇고 
소변이 샌다던가 변이 샌다던가 그럴 때마다 따돌림을 많이 받았죠, 중
학교 때도 고등학교 때도 쭉 놀림을 받았어요. 따돌림 같은 거를 기저귀
는 고등학교 때까지 쭉 했었어요. 고등학교 3학년까지 했었는데, 고2, 
고3때는 힘들었죠. 혼자였으니까요. 그냥 저 혼자 놀고, 저 혼자 핸드폰 
보고, 음악 듣고 그냥 그랬죠. 그때 그래도 견딜 만 했던 거 같아요. 초
등학교 때 워낙 크게 따돌림을 받다 보니까 그때 자존감 같은 게 낮아졌
고, 그때부터 그러려니 했던 거 같아요. 그때 이후로는 그때 상처를 많
이 받고 그 이후로는 그러려니 했던 거 같아요. [대학교]1학년때 처음에 
오티를 하는데, 아 오티 전에 같은 수시 몇 차끼리 만나서 학교 체험하
고 강의 듣는 게 있었는데 거기서는 친해졌어요. 남자 4명 같이 친해져
서 술도 먹고 과자도 먹고, 같이 모여서 밥도 먹고 그랬는데, 그 오티를 
갔는데 오티를 가기 전에 버스에서 그 친구 중 한 명이랑 같이 앉았는데 
[소변이] 샌 거에요. 그래서 바지가 다 젖었는데 냄새도 나는데 그냥 갔
는데 그 친구 눈치가 이상한 거에요. 저를 보는 눈치도 그렇고 제가 혼
자 느껴서 그런 걸지도 모르지만 눈치가 이상한 거에요 그래서 그때부터 
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다) 방어하기 
일부 참여자는 다른 친구들의 놀림으로부터 위축된 자아를 보호하기 
위해 저항하기도 했다. 주요 전략은 ‘놀리는 친구를 불쌍히 여기기’, ‘신
앙에 의지하기’, ‘기싸움에서 밀리지 않기’ 이다. ‘놀리는 친구를 불쌍히 
여기기’는 놀리는 친구의 행동에 화를 내기보다는 놀리는 친구의 행동을 
객관적으로 평가하여 참여자의 자아를 보호하는 것이었다. 대표적인 예
는 놀리는 친구는 인격이 성숙하지 못해서 그런 것이라고 가정하고, 놀
리는 친구를 무시하거나 오히려 불쌍하게 여기는 것이다. 이 전략은 참
여자가 놀림을 당해도 진정한 마음의 상처를 받지 않는데 도움이 되었다.  
 
너는 그 사람들보다 잘하는 게 많고 그 사람들은 너의 어떤 그 부분
을 놀림으로써 우월감을 느끼거나 혹은 뭔가 자신도 모르는 짓궂은 즐거
움을 느끼는 거잖아요. 근데 그런 애들은 정신이 좀 성숙하지 못한 거다. 
니가 정말로 성숙한 사람들을 만나면 그러지 않는다. 그러니까 너도 걔
네랑 똑같이 수준을 맞춰서 슬퍼할 필요가 없고 조금 너가 걔네를 불쌍
하게 여기고 좀 아 얘네들은 아직 어리구나 이렇게 생각을 하면 화가 안
날거다. 근데 진짜 그래서 화가 난 적은 없었던 것 같아요 걔네들한테. 
마음이 아파 마음이 아픈건 어쩔 수 없잖아요. 그런 얘기를 들었을 때 
울기도 울었고 힘들기도 힘들긴 했는데. 결정적으로 그 사람들이 제 마
음에 상처를 내지는 못했던 거 같아요. (참여자 11) 
 
신앙에 의지하기는 놀리는 친구들을 보며 화를 내기보다는 하나님을 
바라보고 의지하는 것이었다. 이 전략은 자신의 자존심을 내려놓을 수 
있어서, 놀림으로 인해 화가 나는 것을 줄일 수 있었다.  
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은근히 그런 애들 있잖아요 은근히. 그런 애들이 있었는데. 그래서 
그럴 때 제 스스로 생각을 하면서 또 신앙을 가지고 있으니까, 그냥 자
신의 자존심 같은 거 내려놓고 뭐 그런 일 당한다고 해서 기분 나빠하거
나 그러지 말자 스스로 다짐했던 거 같아요, 어차피 내가 의지해야 될 
거는 위에 계신 분 한 분인 뭐 사람하고 해 봤자 뭐 상처만 더 받지 뭐, 
다음에는 뭐 그런 일이 좀 많이 있었어도 그렇게 뭐 속상해하거나 뭐 속
상해하거나 제 신세를 한탄하거나 뭐 그런 일 게 많지는 않았던 거 같아
요. (참여자 1) 
 
반면, 기싸움에서 밀리지 않기는 보다 적극적인 대응으로, 참여자에 
대해 잘 모르면서 시비를 걸어오는 친구를 상대로 말싸움에서 끝까지 지
지 않는 것이었다. 이 전략은 참여자가 말싸움에서 이겨서 기죽지 않게 
하여 자기를 보호하는 기능을 하였다. 이러한 생각의 틀은 어렸을 때부
터 부모가 이야기한 것을 들음으로 형성된 것으로, 처음에는 억지로 자
기 합리화를 위해 사용했으나 성인기에는 스스로 공감하고 인정하면서 
자연스럽게 받아들였다.  
 
제 친구들은 제가 좀 그냥 어디가 아픈지 모르고 아픈 건 아니까 그
런데 안 친한 애들은 왜 쟤는 빼주냐 그러면서 그러면 그랬죠, 그럼 니
도 아파라 그라문서, 니가 아프면 되지 왜 내보고 그라카냐 그러문서, 
니가 아프든지, 왜 내보고 그라카냐, 아무 말 못하니까, 아프면 막 기죽
잖아요, 다른 애들 보면은, 그게 싫었어요. (참여자 7) 
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(2) 자기개방 시도기 
자기개방 시도기는 타인의 시선으로부터 나를 위한 시선으로 전환하
는 시기이다. 타인을 의식하기보다는 참여자 자신의 내면에 시선을 고정
하는 단계로서 생애주기에서는 주로 대학생 시절에 나타나고 있었다. 이 
단계에 참여자가 경험하는 자아와의 상호작용은 자아탐색으로 나타났고, 
타인과의 상호작용에서는 타자 기피에서 타인과의 교류시도라는 질적인 
변화가 있었다.  
 
A. 자기 이해: 자기와의 상호작용 
가) 자아 성찰  
일부 참여자들은 ‘철저한 자기은폐기’에서 벗어나면서 자아성찰 단계
로 나아가게 되었다. 사춘기에는 주로 자신의 몸과 병에 대해 관심이 집
중되었다면, 성인기에는 자신을 바라보는 타인의 행동에 대한 의미를 주
로 파악하였다. 다른 사람들은 나의 다리에 대해, 도뇨에 대해 어떤 반
응을 보이는지 관찰하였다. 이러한 타인의 반응을 관찰하고 성찰하는 것
은 참여자에게 큰 유익이 되었는데, 하지의 변형과 실금을 지나치게 타
인의 시선으로 바라보는 것에서 벗어나 자아를 바로 세우는 계기를 마련
할 수 있었다.   
참여자들이 자아성찰을 하게 된 계기는 성인이 되어서 환경이 바뀌고 
만나는 사람들의 성향이 다르기 때문이었다. 우선 고등학교에서 대학교
로 생활의 무대가 바뀌면서 도뇨나 실금을 관리하는데 더 자유로움을 느
꼈다. 대학은 학생에게 자율권이 많아서 수업에 늦거나 수업 중에 화장
실 사용도 큰 제약이 없었고, 화장실도 대부분 크고 깨끗했다. 만나는 
사람들도 중고등학교 시기의 학생들에 비해 호기심이 없었다.  
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참여자는 고등학교를 졸업하고 대학교에 입학하면서 도뇨나 기저귀 
착용에 대한 성인의 반응과 관심이 예전 청소년기의 학교 친구들과 다르
다는 사실을 깨닫게 되었다. 주변 성인 친구들은 나의 다리에 관심이 없
고, 내가 도뇨를 하는 것도 별 신경 쓰지 않는다는 것을 알았다. 설사 
도뇨관이나 기저귀를 보게 되더라도 어렸을 때 친구들처럼 물어보거나 
놀리지는 않았다. 대신 성숙한 어른들처럼 모른 체 해주거나 깊이 있게 
질문하지 않았다. 이것은 성인이 되어서 얻게 된 놀라운 발견이었다. 철
저하게 자기은폐를 한 시기에는 미처 이렇게 생각해 보지 못했었다.  
 
[사람들은] 뭐 크게 신경 안 쓰는 거 같아요, 그리고 이제 자기생각
하기 바빠지죠, 이제 취직을 해야 되고 군대도 가야 되고, 신경 쓸게 많
아지니까. 남에 대한 관심도 줄어들고 남을 대할 때도 신체적인 것도 줄
어들고 이런 느낌. (참여자 5) 
 
참여자는 성찰을 통해 질병에 대한 생각도 변화되었다. 이차 합병증
이 거의 없었던 참여자들은 비록 죽을 병이 아니라는 것에 감사하지만 
도뇨와 실금으로 정상적인 생활이 방해를 받고, 뒤처리를 해야 하는 것
이 귀찮고 짜증이 나기도 하였다. 그러나 살면서 더 많은 합병증을 경험
한 참여자인 경우는, 이 병이 잘 관리하지 않으면 건강이 더 나빠질 수 
있다는 것을 알게 되었다. 신장이식 거부반응이나 욕창으로 인한 폐혈증
과 같이 생명에 심각한 위협을 경험한 참여자들은 대부분 증상이 내 몸
에서 완전하게 없어져야 하는 것이 아니라 불편하더라도 증상과 함께 친
구처럼 지금 이대로 더 악화되지 않게 유지하면서 사는 것을 선호하였다. 
이 병과 증상을 평생 함께 가야 하기에 친구로 인정하게 되었다. 한 참
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여자는 40대의 안정된 삶을 살고 있지만, 요실금이 심해서 항상 기저귀
를 착용하고 있었다. 여름이 되면 사타구니에 기저귀 발진과 피부 습진 
때문에 괴로웠다. 그래도 요실금 수술을 해서 부작용이 생겨 고생하고 
병원에 입원하여 일을 계속 하지 못하는 것보다 평소 기저귀를 착용하더
라도 이대로 일상 생활을 유지하는 것이 더 가치 있다고 생각하였다. 
 
평소에는 그냥 아무런 생각이 없는데 이 병에 대해서 아무런 생각이 
없는데 실금이 계속되면 너무 화가 나고 짜증나고 그런 거 말고는 되게. 
그니까 딱 이런 느낌이. 아 왜 내가 이 병이 걸렸지 라는 생각보다는 아 
똥이 왜 새지 또? 똥이 아 오줌이 또 왜 샜지 분명히 안 샐 거 였는데 
약간 이런 느낌. 이 병에 원망보다는 그냥 실금에 대한 짜증나는 거 그
런 거 말고는. (참여자 4) 
이미 친구하자 그랬으니까 같이 한번 잘 살아보자. 니가 나한테 이미 
친구하자고 왔으니까 싸우지 말고 잘 살아보자. 잘 지내보자. 그런 심정
이죠 뭐. 얘가 심통만 안 낸다 그러면은 뭐 갑자기 인제 뭐 문제가 생긴
다던 지 뭐 이 이렇게 심통만 안 낸다 그러면은. 그것도 뭐 심통 낸다고 
또 아이 나 못살아 이럴 거에요? 그것도 아니잖아요 심통내면 또 심통내
는 대로 토닥토닥 해줘야지 뭐 어쩌겠어요. (참여자 3) 
 
나) 자기 수용 
자기 수용은 자신의 가치를 믿고, 자신을 소중히 여기고 존중하는 것
이며, 자신의 감정을 솔직하게 받아들이는 것이다. 부인하거나 회피하지 
않고 나 자신으로 존재하려는 의지이다. 참여자들은 자기연민의 아픈 시
간을 보낸 후에는 자신의 모습을 그리 어렵지 않게 받아들이게 되었다. 
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구체적인 자기 수용의 과정이 말로 표현되지 못했지만 병이 있었던 자기 
자신을 받아들이는 일은 자아의 성숙과 함께 자연스럽게 진행되었다.  
성인이 되어 신체장애가 심한 참여자들도 장애가 있는 자신의 몸을 
수용할 수 있었던 것은 자신보다 더 장애가 심한 환자들, 예를 들면, 중
증장애, 죽을 병, 암, 정신병과 자신의 처지를 비교하면서 상대적인 위로
를 받았기 때문이었다. 특히 도뇨를 하는 의미에 대해 ‘그 정도는 흠도 
아니다’ 처럼 부모가 어렸을 때부터 도뇨하는 것이 크거나 중한 장애를 
의미하는 것이 아니라는 것을 반복적으로 얘기해 준 것이 성인기에 도뇨
하는 자신을 긍정적으로 받아들이는데 도움이 되었다. 
반면 사춘기나 성인기에 진단받은 일부 참여자들은 처음에는 이러한 
하향비교 전략이 위로가 되지 못한 경우도 있었다. 이들은 과거 정상인
으로 살았기 때문에 비교 대상은 옛날 자신의 모습이었기에 타인과의 하
향 비교를 받아들이지 못했다.  
 
거울에서 자기 얼굴을 보면서 적응이 안 되는 사람이 있을까요? 좀 
더 잘 생겼으면 좋았을 텐데 이럴 수는 있어도 자기 얼굴을 보고 아직 
적응이 안 되는 그런 사람은 없잖아요. 이 병 자체는 나의 것이라 생각
하지만 치료를 할 수 없다는 그 사실을 받아들이는 것만 어려웠어요. (참
여자 4) 
조금씩 나이가 차가면서 긍정적인 생각을 하는 게 나보다 더 안 좋은 
사람들 정말 중증장애가 있는 사람들은 저런데 만족하자. 조금 그나마 
그걸 위안으로 삼아요. (참여자 15) 
부모님이 옆에서 이것이[도뇨] 큰 흠이 아니다 이렇게 긍정적으로 얘
기를 해주는 부분이 이런 거 쫌 얘기 많이 했었어요, 도움이 된 것 같아
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요. (참여자 14) 
네, 그거는 저한테 위로가 안돼요, 그냥 그렇게 남하고 비교하는 거 
자체가 원래는 남하고 비교를 원래는 안 하는 성격이고, 저의 전과 후 
저 스스로 저에 대해서 제 자신한테 비교를 하거든요. (참여자 10) 
아 옛날에 제일 듣기 싫었던 게 그거였거든요, 야, 그런 사람도 사는
데 너는 행복한 거라고, 그러 정말 듣기 싫었거든요, 그런 생각을 갖게 
돼 버릴까 봐, 그 사람이 저로써 저를 그렇게 생각하는 것도 싫고. (참여
자 5) 
 
다) 자신감 회복  
참여자들은 자아성찰과 자기수용에서 더 나아가 타인과의 적극적인 
상호작용 속에서 차츰 자신감을 회복하게 되었다. 도전을 통해 자존감이 
향상되는 시기는 주로 대학생활을 즐기면서부터였다. 자기성찰은 사춘기 
때와는 다른 시각을 갖게 하여, 인식을 변화시키고 자존감을 높이는 계
기가 되었다. 또한 자존감의 회복은 자기 성장을 더 깊게 하도록 자극하
였다.  
참여자 대부분은 고등학교 때까지는 부모에 의해 보호적인 가정환경
에서 자라서 도전할 기회가 적었다. 그러나 도전과 성취를 통해 타인으
로부터 인정과 칭찬을 받으면서 자존감이 회복되기 시작되었다. 예를 들
면, 폐혈증에서 정신을 잃지 않고 살려고 노력하여 잘 회복된 경우, 외
부대회에서 입상해서 상을 받고 친구들의 인정을 받은 경우, 서울에 있
는 대학에 당당하게 입학한 경우, 혼자 계획해서 해외 배낭여행을 다녀
온 경우, 대학 학생회에서 임원으로 남들 앞에서 활동해 본 경험 등 이
다. 한 참여자는 고등학교 때 어머니의 도움 없이 보건교사, 담임교사나 
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과목교사와 직접 얘기하면서 화장실 사용에 대한 허락을 받은 적이 있었
는데, 이렇게 직접 얘기를 하고 상황을 관리해보는 것으로 자신감을 얻
게 되었다. 성인기인 대학생활부터는 참여자가 도뇨나 실금을 관리하기 
위해 상황을 판단하는 기회가 많아졌다. 이는 직장에서도 마찬가지였다. 
참여자들은 이렇게 다양한 상황에서 스스로 판단하고 결정을 내리면서 
도뇨나 실금관리에 대한 적응과 자기 자신에 대한 자존감이 증가되었다.   
 
[도뇨에] 익숙한 것이 일 순위이고요, 제가 의사소통을 하다 보니까 
이게 편해진 것 같아요, 옛날에는 부모님이 다 말을 해 줬으니까, 응석
받이처럼 되잖아요, 그런데 지금은 대신 얘기를 해주는 것이 아니라 제
가 해야 되니까 제가 살아가야 하니까, 제가 부딪히며 살아가야 되니까, 
그러다 보니까 (다른 사람들과) 얘기를 하면서 그게 편해진 것 같아요, 
그 속에서도 힘들기는 힘들죠, 그런데 많이 옛날보다는. (참여자 2) 
 
B. 타인에게 개방시도: 타인과의 상호작용 
타인과의 상호작용에서 자기개방시도기의 두드러진 특징은 참여자가 
숨기는 전략에서 다소 벗어나 자신을 개방해보는 시도를 해보는 것이었
다. 참여자가 자기은폐에서 자기개방으로 전환을 시도하게 되는 계기는 
참여자의 성숙과 자신감의 회복, 놀리거나 깊게 물어보지 않는 성인의 
반응이 자기개방을 하게 하는 결정적 요소였다. 성인 초기에 대인관계에
서 친밀한 관계이거나, 물리적으로 같은 공간을 사용하여 숨길 수가 없
는 경우에 자기개방을 시도하게 되었다. 여자 참여자들의 자기개방 동기
는 대개 친한 사이인데 도뇨나 실금을 계속 숨김으로 생기는 심리적 부
담감을 줄이기 위함이었고, 반면 남자 참여자들은 더 이상 놀리지도 않
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는데 숨길 필요가 없고, 한편으로 손해 보는 것이 없는데 숨기는 것이 
귀찮기 때문이었다. 반면 학년기 때는 자기 개방의 동기가 내 편이 되어
줄 수 있는 친구를 만들고 친구를 통해 힘을 얻고 스스로 위축되는 것을 
피하기 위함이었다.   
타인에게 자기를 개방할 때 참여자들이 경험한 가장 큰 어려움은 자
신의 병과 도뇨에 대해 다른 사람들에게 이해가 되도록 설명하는 것이었
다. 이는 자신들도 이 병에 대해 잘 모르는 경우가 많았고, 배뇨곤란이
나 도뇨에 대해 일반 사람들은 경험이 전혀 없었기 때문에 이야기를 들
어도 이해하지 못하는 경우가 많았다. 따라서 참여자가 자기 개방을 하
기 위해서는 질병이나 증상에 대한 타인의 이해와 공감 정도에 따라 달
라졌다. 
 
가) 신뢰관계 확인하기  
참여자가 자기개방을 하는데 가장 중요한 조건은 타인과의 신뢰였다. 
친한 선, 후배, 친한 친구로 범위를 좁히고 이들 중에서 다른 사람들에
게 소문을 퍼뜨리지 않을 것 같은 신뢰가 되는 대상자를 선택하였다. 그 
후에는 선택한 대상자를 여러 번 관찰하고 비밀을 유지할 수 있는지 재
차 확인하였다.  
 
처음에 보고 얘기를 했던 게 아니고 한 1, 2년 겪어보고 괜찮은 친구
다 약간 좀 못된 습관인데 사람을 한 번에 못 믿게 되더라고요. 그래서 
좀 여러 번 오래 사람을 본 다음에 그 사람이 정말 내 옆에 있을 것 같
다, 이걸 다른 애들한테 막 얘기해서 배신을 하지 않을 것 같다 이런 생
각이 드는 친구들한테만 얘기를 하고. (참여자 9) 
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나) 개방해 보기 
타인에 대해 신뢰가 생겼다고 해도 도뇨,실금,병에 대해 실제 개방을 
시도할 때는 참여자가 적극적으로 상대방에게 먼저 얘기하는 것이 아니
었다. 대부분 질문을 받으면 숨기지 않고 얘기하는 것이 일반적이었다. 
즉, 질문을 받았을 때만 숨기지 않고 대답해 주는 정도의 소극적인 개방
이었다. 
참여자들이 의미하는 개방은 타인이 알아들을 수 있을 정도의 최소한
의 설명을 하는 것으로 대부분 최소한 간략한 설명이거나 비유적 설명이
었다. 따라서 다른 사람들의 이해를 돕기 위해 질병에 대한 설명도 참여
자에 따라 달랐다. 구체적으로 노출하는 경우는 진단명, 방광, 사용하는 
기구 등이 언급되었으나, 간략한 노출은 방광만 언급되었고, 비유적 노
출은 교통사고와 같이 쉽게 이해할 수 있는 비유로 설명하거나, 3시간마
다 화장실에 가서 소독약을 발라야 한다고 핑계를 대기도 하였다.  
 
애들이 다 성숙해지니깐 이것 가지고 놀리는 사람이 없잖아요, 오줌 
뽑는다고 대학생이나 되어가지고, 그런 사람이 없기 때문에, 저도 그냥 
편하게 얘기하고, 그렇다고 막 제가 나는 이런 사람이다 이렇게 얘기한 
적은 없었고요, 이게 그냥 뭐냐고 물어보는 사람에게만 말해줬지, 내가 
나서서 말을 해준 것은 아니었고, 그냥 봤던 친구들이고, 한번씩 궁금하
니까 물어보죠, 형, 이거 뭐야? 나 원래 방광 쪽이 안 좋아가지고 오줌
을 그냥 뽑아줘야 하는 사람이라서 오줌을 주기적으로 뽑아주고 있다, 
이 정도로 설명해 준 것 같아요. (참여자 14) 
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다) 개방의 시행착오 평가하기  
참여자가 타인에게 자기의 비밀을 개방한 후에는 장, 단기적으로 자
신의 비밀이 유지되는지 결과를 평가해보게 되었다. 비밀이 잘 지켜지는
지, 숨기지 않아서 참여자 스스로 얼마나 더 편해졌는지가 주요 평가 내
용이었다. 일부 참여자들은 비밀이 유지되지 않아서 소문이 퍼지고 상황
이 더 안 좋아지기도 하였다. 학년기 때는 상처를 받을 각오를 하고 얘
기를 해 보게 되었다. 그러나 여러 번의 시행착오 끝에 자기개방에 성공
한 경우는 자신을 이해하는 진정한 친구들과 더 편안하게 지낼 수 있었
다. 참여자가 자기 개방을 할 때는 즉흥적으로 우연한 기회로 개방하는 
것이 아니며, 분명한 목적을 가지고 의도적으로 시작했음을 알 수 있었
다. 또한 자기개방을 시도할 때는 신뢰할 만한 대상을 신중하게 선택하
여, 참여자의 자기가 상처받지 않도록 보호하였고, 참여자가 상황에 따
라 자기개방의 범위와 깊이를 세심하게 결정하는 보호적 자기개방을 보
여주고 있었다.  
 
저 아픈 거 딱 2명 알거든요. 친구들은 많지만 아픈 거 딱 2명 알아
요. 걔들을 보면 걔만 보면 힘이 나던데요. 이해 못해주는 애들도 있겠
죠 분명 근데. 원래 뭐 상처 받고 다른 애들한테 얘기해 보는 거죠. 저
도 뭐 한번에 찾은 게 아니니까. 한 번 얘기했다가 뭐 걔가 뭐 안 좋은 
애였던 적도 있었고, 뭐 얘기해가지고 또 안 좋았던 적도 있었고 그런 
애들도 분명히 많겠지만. 다 걸쳐서 그 진정한 애를 만나는 거 아니겠어
요, 한번에 찾을 수 없는 거 같아요 당연히. 그런 건 감안해야죠 쉽게 
찾는 건 아니죠 그런 애를 찾는다는 게. (참여자 7) 
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얘기를 했는데 그냥 놀라기만 했지 뭐 누구한테 얘기를 한다거나 심
지어 같은 무리에 있던 친구들한테도 얘기를 안 했으니까. 얘기하고 오
히려 더 편해졌어요 당당하게 화장실 갔다 올게 하고 챙겨서 갈 수 있으
니까. (참여자 9) 
 
(3) 자기은폐와 개방의 조절기 
자기은폐와 개방의 조화기는 ‘온전한 자기 지켜내기’의 마지막 단계
로서 자아가 성숙되면서 타인과 조화롭게 공존할 수 있음을 보여준다. 
‘타인의 시선과 나의 시선의 조화’를 이루려고 노력하는 시기이다.  
온전한 자기를 지키는 과정에서 자기은폐가 참여자의 수치심을 가리
기 위한 기본적인 전략인 반면, 자기개방은 주로 친밀한 타인과의 관계
에서 은폐로 인한 심리적인 부담을 줄이거나 경제적인 이득이나 이타심
에 의한 동기로부터 출발하였다. 자기은폐와 자기개방은 서로 상반되는 
개념처럼 보이지만 상호 보완적인 기능이 있었고 참여자들은 타인과의 
관계에서 자기를 지키기 위해 은폐와 개방을 스스로 선택하고 조절하였다. 
 
A. 자아 성숙: 자기와의 상호작용  
가) 변화와 성장  
참여자는 타인의 시선에서 돌이켜 자기 자신의 입장을 더 중요시하게 
되면서 다른 사람들의 호기심이나 부정적인 반응에 예민하게 반응하지 
않게 되었다. 즉, 주위 사람들의 반응에 크게 좌지우지되지 않게 되었다. 
더 나아가 도뇨나 변지림으로 주위 사람들이 부정적인 반응을 보인다 할
지라도 이제는 이를 무시하거나 그러려니 생각하게 되었다. 일부 참여자
들은 자신이 오해를 받더라도 ‘그러려니 인정하는 것’이 다른 사람의 의
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견이 옳기 때문이 아니라 타인에게 이 질환을 설명하고 납득시키는 것이 
어렵고, 굳이 설명하는 것이 의미가 없다고 생각하기 때문이었다. 참여
자들은 중, 고등학교시기부터 자신의 자존감을 지키고, 놀리는 친구들을 
자극하지 않기 위해 의도적으로 무시한 경우도 있었다. 그러나 성인이 
된 후에 무시는 참여자가 다른 사람들의 반응에 스스로 덜 예민해지면서 
시작된 것으로, 타인을 의식하지 않음에서 나오는 진정한 신경 쓰지 않
음이었다. 
 
저는 소변은 도뇨로 해서 시간마다 가서 해결해도 되지만 대변은 자
주 지리는 편이예요 그리고 회식자리나 공식석상에서 기저귀를 가져가야 
하는 눈치도 보이죠. 차라리 여자들은 가방을 들고나가지만 남자들은 그
런 경우가 드물고요. 오해 받으면 기분이 나쁘죠. 근데 딱히 사람들에게 
내가 기분 나쁘다고 말해봤자 상대방이 사과를 잘해주는 것도 아니고요, 
저는 대처할 가치를 못 느껴서 말싸움은 안 해요, 그러려니 하죠, 안 그
러면 제가 스트레스 받아서 못 살죠. (참여자 2) 
 
자아가 성숙되면서 일부 참여자들은 자신의 개인적 발전을 도모하는 
경우도 있었다. 건강상태가 안정된 참여자들은 개인적인 성장을 갈망하
였고 자신이 하고 싶은 일이나 원하는 직업을 얻기 위해 취직을 하는 것
부터 대학원 진학이나 해외 연수까지 다양하였다.  
 
그냥 다양한 경험을 하기보다는 하라는 것만 했으니까 공부도 그렇고 
솔직히 공부만 하고 저희 나라는 좀 그런 편이니까 좀 경험을 좀 많이 
해봐야 되는 것 같아요. 그래서 하고 싶은 이게 직업으로가 아니어도 취
미로라도 하고 싶은 일을 요즘에 하려고 하고 있어요. (참여자 16) 
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다른 변화는 나이가 들면서 신체장애가 경미한 일부 참여자들은 자신
의 몸을 건강하게 유지하려고 하였다. 즉, 사회생활을 하는데 남들에게 
뒤쳐지는 부분에 대해 적극적을 치료를 받고 경쟁력을 유지하려고 노력
하였다. 몸이 아프면 일도 하기 어렵다는 것을 인지하고, 남들에 비해 
뒤 쳐지지 않도록 몸 관리를 해야 한다고 생각하여 불편한 신체증상을 
치료하기 시작하였다. 반면 한 참여자는 사회생활에서 특히 대인관계에
서의 어려움을 극복하기 위해 심리치료를 적극적으로 받기 원했는데, 이
는 어렸을 때 받은 정신적 위축이 잔존하여 성인기에 심리적 어려움을 
초래한다고 생각하였다.  
 
현실이니까 그때 받아들이고 하면서, 남들은 일을 하고 앞서 나가는
데 남들 이렇게 일하고 잘 하고 있는데 내가 이런 걸로 [실금, 요통 등] 
인해서 이렇게 하면 내가 안되겠구나라는걸 느껴서 받아들이 뭐 현실적
으로 살자 남들 갈만큼 그렇게 가야 되지 않냐 그래서 그때서부터 제 방
법을 계속 찾게 된 거에요. 그때서부터 방법을 찾으면서 그때서부터 병
원 가가지고 작년에 병원 가가지고 어떻게 해야 되냐고 직접 물어보기도 
하고 아니면 이러고 살 순 없으니까 이렇게. 그래서 병원을 가서 뭐 그
때 소변 문제도 다 얘기하고 대변 문제도 다 얘기하고 허리 문제도 다 
얘기하고 그 때 다 얘기해서 풀어나가기 시작한 거죠 제가…한꺼번에 진
료를 받고 있죠, 진료 거의 다 받았네요. (참여자 8) 
 
참여자들은 철이 들고 나이가 들면서 자기를 이해하고 수용한 후에는 
자신의 영역을 넘어서 타인의 입장도 충분히 이해하고 공감하며 배려하
게 되었다. 대표적인 예가 부모의 마음을 진정으로 이해하는 것이었다. 
대개 참여자들이 결혼을 하게 되었거나 결혼생활을 유지하면서 부모를 
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이해하게 되었다. 부모의 이혼으로 청소년기를 어둡게 보낸 한 참여자는 
35세가 되어 자신이 결혼을 할 쯤에서 진정으로 부모를 이해하게 되었
다. 부모의 마음을 헤아리는 그 헤아림으로 그동안 자신의 심적 고통도 
너그럽게 받아들일 수 있었다. 
 
부모님도 결국에 그렇게 생각을 하시고 계시더라고요. 이제 뒷바라지
를 하다가 지치시니까 부모님도 나중에 그런 생각을 하시더라고요. 나도 
건강하게 태어났으면 얼마나 좋겠냐고 그런 생각을 하고 계시더라고요. 
어린 아들이니까 부모 원망하는 것만 듣고 계셨겠지만 나중에 그런 얘기
를 하시더라고요. 그럼 이제 저도 이제쯤 막 결혼한다고 이제 와서 이래
저래 하면 그런 생각을 하죠. 부모님도 얼마나 힘드셨겠냐고 뒷바라지 
하면 보통일 아니잖아요. 힘드시죠 다 힘들죠. 그냥 가족이 다 힘든 거 
같아요. (참여자 15) 
 
참여자는 자신의 발전과 더블어 타인에게 도움이 되는 삶을 살기를 
원하는 마음으로 발전하였다. 이는 단순하게 자신의 자존심을 높이는 수
단이 아니라 제한된 시간 속에서 보람 있고 의미 있는 삶을 살고 싶은 
마음에서 출발한 것이었다. 자신의 처지와 상황에서 할 수 있는 대로 자
신을 위해서가 아니라 타인을 위해서 도움을 제공해 줄 수 있는 삶을 살
기를 희망하였다. 참여자들은 대부분 경제적 안정이 되면 환우회에서 비
공식적으로 이분척추 환우들에게 자기룰 개방하여 질병 경험을 비교적 
솔직하게 털어놓고 그들에게 도움을 주고 싶어했다. 그러나 다른 환우들
의 권익을 위해서 메스컴을 통한 공적인 활동은 의미하는 것은 아니고, 
숨기고 있던 병이 노출되는 것도 원하지 않았다. 
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제가 천년만년 살고 싶은 생각은 없거든요. 그렇지 않아요? 내가 젊
었을 때 내 힘으로 일할 수 있을 때 어떠한 걸 뭐라고 할까 보람 있게 
살고 싶어요, 그냥 그냥 인생을 나만을 위해서 살고 싶진 않아요. (참여
자 6). 
그런 생각을 하고 있어요 일단 직장을 잡고 나면 좀 오픈을 많이 하
고 싶어요. 그 수막류 모임 가서 아이들한테 이런 경험을 했다는 경험담
을 좀 해 주고 싶은데 지금은 제 여유가 없어서 일단 뭐가 되면 좀 많이 
나눠주고 싶은 그런 마음이 있어요. 똑같은 저와 똑 같은 절차를 밟고 
있더라고요 지금 어린애들이. 지금 쪼끔 나아지긴 했는데 환경들이. 일
반 학교도 그래도 시선은 안 좋기 때문에. (참여자 2) 
그래서 그런 노출이 되게 힘들어요. 왜냐면 그거는 결국에 어떻게 되
더라도 표지판 하나 들고 있더라도 누가 사진 찍어가면 바로 노출되는 
거에요 신상이. 어 쟤 00인데, 쟤 저기서 뭐하지? 이렇게 되면 그거는 
내 숨기고 있던 내 병을 아픈 거를 검색해보면 또 나오잖아요. 어 쟤 왜 
비뇨기과 저기 척수수막류 저기 있지 인터넷 검색하면 다 나와요. (참여
자 15) 
 
나) 마음의 안정 
참여자들의 자아가 성숙하고 확장하는 것은 여러 가지 어려움과 도전
을 극복하면서 가능해졌다. 이들은 그동안 몸이 아파 죽을 고비에서 살
려고 노력하였고, 가정을 지키기 위해 가장으로 일터에서 버텨야 했으며, 
장차 결혼도 해야 하고, 취직도 해야 했다. 참여자들은 살면서 어려운 
일이 생길 때마다 이겨내려고 노력하였다. 긍정적으로 생각하고 다른 각
도로 행동하기는 다른 사람들의 좋지 않은 시선으로부터 자신을 구속하
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지 않고 오히려 자아를 확장하는 계기가 되었다. 참여자들은 하찮은 자
존심 버리기, 자신의 장점을 생각해보기, 상황을 받아들이기, 밝게 웃기, 
더 겸손한 마음으로 감사하기, 긍정적으로 말하고 생각하기 등으로 자아
를 긍정적으로 유지하여 살아가는 힘을 얻었다.  
 
실제로는 힘든데 생각했던 거 보다는 덜 힘드네 이 정도는 견딜 수 
있어. 견디고 이겨낼 거야(참여자 1) 
인제는 이제 그런 생각이 들어요. 어차피 피할 수 없으면은 즐기라는 
얘기가 있듯이 사실 이 질병 자체가 저는 그냥 이거 자체도 그냥 친구라
고 생각해요. 평생 같이 아웅다웅 해야 되는 친구라고 생각해요. 즐겨야
죠 뭐 피할 수 없으면. (참여자 3) 
그리고 뭐 결혼에서도 마찬가지인 것 같아요. 물론 결혼을 하지 않은 
상태지만 또 언제 할지도 모르겠지만 이게 사실 결혼을 하는 데는 진짜 
사랑해서 결혼하는 사람들도 있지만 어떤 조건을 보고서는 적당히 좋아
하면 결혼할 수도 있잖아요. 저한테는 그게 통하지 않게 됐잖아요. 완전
히 나를 좋아해야지만 결혼을 할 수 있는 상황이 된 거니까 저는. 그래
서 아 진짜 뭔가 소울 메이트를 만나서 결혼을 하겠구나. 너무 긍정적인
가? 그래서 그런 것도 어떻게 보면 좋게 작용을 한 것 같아요 늦게 결혼
할지언정. (참여자 11) 
 
일부 참여자들은 신앙에 의지하여 장애로 인한 제한을 초월하였다. 
비록 신체장애가 있지만 자신의 삶을 감사하게 평가하게 되었다. 한 남
자참여자는 욕창으로 인한 폐혈증으로 거의 죽다가 살게 된 경험을 하였
다. 한 여자참여자는 2년전부터 시작된 남편의 외도로 심한 정신적 충격
- 65 - 
을 경험하였다. 그러나 참여자들은 이러한 어려움을 통해 오히려 신앙 
안에서 인생의 목적과 자신의 역할을 새롭게 정의 내리고 새로운 소망을 
가지고 살아가게 되었다. 이들은 세상의 판단기준이 아닌 신앙적 기준으
로 바꿈으로써 자신이 처해있는 상황이나 처지가 어렵다 하더라도 평안
함을 경험하고 있었다. 
 
이 세상에서의 삶이 끝이 아니고. 여기서 삶이 끝나면 그 천국에서 
영원한 삶이 있으니까 그걸 바라보면서 여기서 좀 힘들더라도 긍정적으
로 밝게 살다가 가면 그분께서 기쁘게 받아주시고 함께 살 날을 기대하
면서. 그랬던 거 같아요. (참여자 1) 
신앙이 저에게 도움 되는 거는 제 자존감을 높이는 역할을 하고요. 
그니까 자존감이 낮은 게 너는 바보야. 바보라는 뜻은 그거에요 넌 아무
것도 못해 넌 장애인이야 넌 병신이야 남편한테 요즘 버림받았어. 이런 
것들이 있거든요 내 안에서, 그런 생각들이 막 들어와요. 그것들이 떠오
를 때가 있잖아요 그러면은 막 미치겠더라고요 힘들어지고 아무것도 하
기 싫어지는 거에요. 신앙의 접근은 100퍼센트였던 것 같아요, 그 접근
이 없으면 돌파구를 찾을 길이 없었어요.. 고통과 아픔을 그냥 불편함을 
억울하게 생각하지 않고 그냥 저냥 자연스럽게 받아드리고, 몸을 바라보
지 않고 남과 비교하지 않고 내면을 감사함으로 키워나가려고 해요, 그
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B. 타인과 공존: 타인과의 상호작용 
가) 방어전략 사용하기  
참여자는 자가관리를 하면서 타인과의 관계와 일상 생활을 유지하기 
위해서 나름대로의 전략을 개발하게 되었다. 미리 계획하기, 내 몸에 맞
는 직장 구하기가 주요 전략이었다.  
미리 계획하기는 참여자가 바쁜 일상에서도 도뇨나 실금관리를 잊지 
않고 수행하는 것이다. 참여자들은 오랜 기간 동안 도뇨나 실금을 관리
했기 때문에 성인기에는 자가관리에 매우 익숙해졌다. 이제는 남을 의식
하기 보다는 자기가 해야 하는 도뇨나 실금관리를 덤덤하게 해 냄으로써 
자연스러운 생활의 일부로 만들었다. 자가관리를 할 때 참여자의 생각이
나 몸이 자동적으로 반응하여 일상화 된 것은 확실히 장점이 많았다. 자
가관리의 일상화는 꾸준하게 도뇨나 실금을 관리하여, 요로감염과 같은 
이차 합병증을 예방하는데 큰 도움이 되었다.  
참여자는 대부분 도뇨나 실금을 관리할 수 있는 안정된 직장을 구하
거나 화장실 사용이 자유로운 자영업이나 재택근무로 직업 자체를 바꾸
는 경우도 있었고, 몸에 무리가 되지 않도록 업무량을 조절하기도 하였
다. 일부 참여자는 건강이 악화되어 더 이상 일을 하기 어려운 경우는 
기초수급자격을 취득하기도 하였다.  
 
지금도 그래요, 지금도 혜화역 지하철역에 가서 도뇨해야지, 이런 생
각을 미리 해야 한다는 것, 도뇨를 해야 한다는 것을 미리 생각하고 있
다는 것, 간호사님들도 10년, 20년 근무하면 귀찮은 일도 덤덤하게 하시
잖아요 약간 그런 느낌, (참여자 4) 
사실 이제 병에 대한 건 너무 자연스러운 거라. 너무 이제 익숙해져
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서 이게 나았으면 좋겠다 이런 거는 바라지도 않고. 바라면 바랄수록 고
통스러운 겁니다 원래. [웃음] (참여자 5) 
 
나) 자기개방 결정하기 
양면성(double-sidedness)은 의도적인 목적이 없고, 그 자체로 존재
하는 것이다. 이에 반해 이중성은 어떤 목적을 가지고 의도적으로 겉으
로 드러나는 모습과 다른 이면을 감추는 것이다. 참여자들이 자기은폐를 
선택하는 것은 의도적인 행위가 아니며, 이는 도뇨나 실금으로 인한 수
치심과 부끄러움에서 자기를 보호하기 위해 당연하고 자연스럽게 존재하
는 것이었다. 참여자들은 성인기에 이러한 양면성 때문에 인간관계를 유
지할 때 불편하다는 것을 인식하게 되었다.  
참여자는 언제 은폐해야 하고 언제 개방해야 하는지 암묵적 기준을 
세웠다. 도뇨인 경우는 참여자가 다른 사람들에게 도뇨나 도뇨 카테터를 
완벽하게 은폐할 수 있다는 확신이 있으면 철저하게 은폐하는 경향이 많
았다. 예를 들면, 시어머니, 직장 동료들은 굳이 알 필요가 없다고 생각
하여 자연스럽게 은폐를 하였다. 취업을 하거나 결혼을 할 때는 장애인
으로 무시하고 평가절하는 경향도 있어서 장애로 인한 오명과 불이익을 
피하기 위해 다른 사람들에게 적극적으로 드러내지 못했다. 직장에서 도
뇨하는 것과 도뇨관을 다른 사람들에게 들키지 않으려고 여전히 숨기고 
있었다. 반면, 일부 참여자들은 자기은폐보다는 개방이 이익이 더 된다
면 개방을 선택하였다. 예를 들면, 취직할 때 사주에게, 병원비 후원을 
받아야 하는 인터뷰에서는 솔직하게 참여자의 필요를 밝혔다.  
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현실적인 문제가 그거죠. 뭐 당뇨 주변에도 당뇨 심하셔서 뭐 인슐린 
맞고 그러시는 분 있는데. 그런 분들은 아프셔서 그러는구나 여기잖아요. 
간헐적 도뇨 말고 배를 뚫어서 남자분도 소변줄 차고 있는 거. 그거는 
아파서 그런 건데 전 아파서 그런 게 아닌 거 같아요. 그거는 정말 아픈 
사람 같아 보여요. 몸이 아파서 안됐구나 이런 생각 드는데, 저를 보면 
아파서 그런 것 같다는 생각이 안 들어요. 워낙 정상인과 비슷하게 행동
이나 외형적으로 이상이 딱히 없으니까. 별거 아닌 문젠데 당당히 내비
칠 수 없는 거죠 감추고 싶고. 제가 예를 들어서 여자친구를 만나요. 근
데 여자친구 같이 화장실에 있을 수도 있겠죠. 성인이니까, 여자친구 앞
에서 어떻게 떳떳하게 카테터 이 긴걸 꺼내서 제 요도관에 넣고 하겠어
요. 그걸 보고 아무렇지 않게 받아들일 사람은 아무도 없다는 거죠 현실
적으로. 이게 병이라고 생각 안하고 그냥 장애자라 이게 나쁘게 말하면 
장애자라고 저를 그렇게 받아들일 것 같아요. (참여자 15) 
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5) 결과: 조정된 자기개방의 정도에 따른 세 가지 삶의 유형   
참여자들은 ‘온전한 자기 지켜내기’를 위하여 ‘철저한 은폐기’, ‘자기
개방 시도기’, ‘자기은폐와 개방의 조절기’의 세 가지 시기를 거치면서 결
과적으로 자기은폐나 자기개방 정도를 능동적으로 조절하게 되었다. 이
러한 자기개방의 정도에 따라 세 가지 삶의 유형으로 도출되었다: 비장
애인의 삶, 경계인의 삶, 장애인의 삶. 
 
(1) 비장애인의 삶 
비장애인의 삶은 자발적인 자기개방을 비교적 쉽게 할 수 있는 유형
을 말한다. 이들은 학년기 동안 병에 대해 특히 도뇨나 실금에 대해 철
저하게 은폐하였으나 성인이 되면서 친한 친구나 지인들에게 자기개방을 
하게 되었다. 참여자들이 자기개방을 하는 직접적인 동기는 인간관계가 
친밀할수록 타인에게 도뇨를 숨김으로 심적 불편함을 느껴서 이를 줄이
기 위해서였다. 그러나 직장과 같이 인간관계를 공적으로 유지하는 경우
는 자기개방을 하지 않았다. 이에 해당하는 유형은 참여자 5, 7, 9, 11, 
13, 14, 15, 16 이었다. 
참여자들은 자신의 장애 정도가 심한 것이 아니라고 스스로 인정하면
서, 도뇨나 경미한 실금의 문제를 큰 흠으로 보지 않았다. 겉으로 드러
나는 하지 변형과 같은 보행이상이 매우 경미하거나 아예 없었다. 평소 
도뇨는 하지만 실금은 없거나 참여자가 무시할 정도로 경미하였고, 약물
로 조절이 잘 되었다. 이러한 조건이 타인에게 자발적인 자기개방을 하
도록 촉진하는 요인이 되었다.  
참여자들은 증상이 경미해서 사춘기 이후에 병을 늦게 발견한 경우는 
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원망이 심했고, 도뇨에 대한 거부감이 심했다. 일부 장애인 유형이나 경
계인 유형은 장애가 더 심한 장애인과 비교하며 위로를 받았으나 비장애
인 유형은 장애인과 비교하는 것을 싫어하였고, 동일 질병의 환자들과 
교류할 필요를 느끼지 못했다.  
비장애인 유형의 참여자들은 자기 자신을 거의 정상인으로 인지하고 
있었다. 일상생활에서 도뇨하는 것을 제외하면 일반대학생과 비슷하게 
생활하였고, 일반 직장인과 비슷하게 직장 생활이 가능하였다. 이들은 
건강이나 실금문제로 사회적 활동에 제한을 받지는 않았다. 남자참여자
들은 비장애인처럼 취업을 걱정하며, 시험을 준비 중 이었고, 여자참여
자들은 대학원진학이나 현재 대학원생으로, 사무직 직원으로, 또는 두 
아이의 어머니로 살아가고 있었다. 대부분 비장애인처럼 안정되고, 보편
적인 삶을 추구하였다. 
반면, 일부 참여자들은 자신의 의지대로 도뇨나 실금을 철저하게 숨
길 수 있기 때문에 오히려 자기개방을 하지 않는 경우도 있었다. 그러나 
도뇨나 실금을 완전하게 은폐하기 위해서는 스스로 친한 친구들만 만났
고, 이성과의 교제도 부담스럽게 생각하여 대인관계의 폭이 줄어들었다. 
일부 참여자들은 우울해지거나 정서적인 위축을 극복하기 위해서 자신의 
꿈에 도전하는 노력도 하였다. 비장애인 유형은 정상인과 똑같이 살아가
는 것이 목표였다. 이를 위해서는 취직을 하는 것과 평소 병으로 인한 
이차 합병증이 발생하지 않도록 예방차원에서 관리하는 것이 중요하였다.  
 
다른 사람들이요? 음.. 굳이 궁금해할까요? (웃음) 나 살기도 힘든데. 
아 그리고 이제 막 그런 사람들 만나면 아 옛날에 제일 듣기 싫었던 게 
그거였거든요. 야 저런 사람도 사는데 너는 행복한 거라고. 그거 정말 
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듣기 싫었거든요. 그런 생각을 갖게 돼 버릴까 봐. 그 사람이 저로써 저
를 그렇게 생각하는 것도 싫고. 굳이 만나고 싶진 않네요. (참여자 5)  
완벽한 정상인은 아니지만 그렇다고 장애가 있는 장애인 이런 느낌은 
아닌. 소변은 뭐 말 안 하면 모를 거고 걷는 거 아닌 걸로 보고 싶어서 
그렇게 보고 있어요. (참여자 9) 
 
(2) 경계인의 삶 
경계인의 삶의 유형은 도뇨나 실금관리를 위한 배려를 얻기 위해 타
인에게 자기개방이 필요하지만 쉽게 개방하지 못하는 유형을 말한다. 이
는 도뇨와 실금이 노출되면 사회생활을 유지하기 어렵기 때문이었다. 이 
유형에 속하는 참여자 2, 3, 4, 8, 12 이었다. 
참여자들은 어렸을 때 다리와 발 변형이 심했다. 교정수술을 받았기 
때문에 겉으로 드러나는 신체장애가 경미하였지만 대부분 발 변형이 있
어서 멀리 가거나 오래 걷는 것이 어렵고, 쪼그리고 앉으면 균형을 잡기 
어려운 경우가 흔하였다. 경계인의 삶 유형은 비장애인의 삶 유형과 달
리 실금이 잘 조절되지 않았다. 실금이 잘 조절되는 경우도 있지만 하루
에도 여러 차례 실금을 처리하거나 타인에게 실금이 노출되는 경우도 있
었다.  
참여자들마다 학년기동안 사용한 자기개방의 전략은 차이가 있었다. 
일부 참여자들은 학교에서 실금으로 놀림을 심하게 당한 후 도뇨와 실금
에 대한 은폐성향이 강해지기도 한 반면, 일부 참여자는 화장실 사용할 
때, 친구들의 조력을 받기 위해 극히 제한된 자기개방을 하기도 하였다.  
경계인 유형의 참여자들은 성인기에 도뇨나 실금으로 직업을 구하는
데 어려움이 있었다. 또한 취직을 한 후에도 대부분 자기은폐 경향이 강
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하여, 굳이 얘기할 필요 없다고 생각하는 경우가 더 많았다. 경계인 유
형의 참여자들이 직장에서 도뇨나 실금관리를 타인에게 개방하지 못하는 
이유는 예상되는 불이익 때문이었다. 취직할 때 도뇨나 실금문제를 미리 
고지를 하는 경우 취직이 안 될 것을 염려하였다. 대소변에 문제가 있다
는 사실을 주위사람들이 아는 분위기에서 자존감을 유지하며 제대로 일
을 하지 못할 것이라고 생각하였다. 이런 이유로 대인관계나 직장에서 
타인에게 도뇨나 실금을 은폐하였다.  
직장에서 도뇨나 실금을 은폐하는 경우는 비장애인들과 동일하게 일
해야 했다. 도뇨나 실금관리를 잘 하면 비장애인으로 살 수 있었으나 실
금을 완벽하게 숨기기 어려웠고, 실금이 불시에 발생하는 경우, 일에 집
중을 하지 못했다. 이로 인해 스스로 위축이 되는 악순환이 반복 되기도 
하였다. 따라서 참여자들은 화장실 사용이 비교적 자유스러운 직업을 선
호하게 되었다.  
경계인 유형의 참여자들은 사회에서 직업을 유지하면서 독립적으로 
살기 원했다. 한 참여자는 경제적인 지원을 받거나 장애인으로 인정받는 
것을 원하는 것이 아니며, 도뇨나 실금에 대한 일반 사람들의 인식이 바
뀌어, 비장애인들과 함께 일하면서도 근무시간 내에 도뇨나 실금을 관리
할 수 있도록 시간과 공간을 제공하는 것이 당연한 것으로 인정되는 사
회분위기로 개선되길 희망하였다.  
경계인 유형의 참여자들은 타인이 볼 때 신체장애가 심각하지 않았고 
도뇨나 대소변 실수 만으로 스스로를 장애인으로 인식하지 않아서 비교
적 긍정적인 자아상을 유지하였다. 대부분 도뇨나 실금의 문제가 있더라
도 자기가 하고 싶은 일은 피하지 않고 비장애인과 같은 삶을 살려고 노
력하였다. 예를 들면, ‘저는 이렇게 태어났다고 정상인보다 못한 생활을 
- 73 - 
한다는 게 너무 억울해서. 최대한 저는 정상인의 삶을 누리고 갈려고요
(참여자 4)’. 따라서 이를 위해서는 실금이 되지 않도록 철저하게 조절하
는 것과 정서적 위축을 극복하는 것이 중요했다. 
 
차라리 밖으로 드러나는 장애였다면 그렇게 심한 마음고생을 하지 않
았을 수도 있지 않을까 하는 거요. . . 특히 저와 같이 장애의 정도가 심
하지 않은.. 장애와 비장애의 경계선상에 놓여있는 경우... 분명 불편하지
만, 다른 사람들의 생각에는 그렇게 보여지지 않는 점 등이 어떻게 보면 
더 힘든 점이 아닌가 생각을 하게 됩니다 . . . 사회생활에서는 정상인으
로 살아가야 하는 점이 조금 아이러니 하고 어려운 점인 것 같습니다. 
장애의 정도가 심하지 않고 경미한 경우 정상과 비정상의 경계에서 줄타
기하고 있다는 느낌[이 들어요]. (참여자 3) 
 
(3) 장애인의 삶 
장애인의 삶은 경계인의 삶과 같이 자기개방 정도가 매우 낮지만, 이
미 휠체어를 타거나 심한 보행장애를 가지고 있으므로 실금이나 도뇨에 
대한 자기개방이 덜 필요하였다. 왜냐하면 타인들의 관심이 신체장애에 
먼저 집중하기 때문에 도뇨나 실금은 크게 주목을 받지 않았다. 이 유형
에 속하는 참여자는 1, 6, 10 이었다. 
장애인 유형의 참여자들은 도뇨나 실금으로 인한 어려움보다 신체장
애로 유발된 어려움이 더 심하였다. 여자 참여자들은 다리를 저는 경우 
연애에서 결혼으로 발전하는데 어려움이 있었고, 다리의 신경마비와 감
각저하로 부부의 성생활이 만족스럽지 않았다. 반면, 휠체어를 사용하는 
경우는 성인기부터 욕창의 발생이 빈번하게 재발되어, 외부활동을 제한
- 74 - 
하거나 일을 그만 두게 되었다. 장애인의 삶 유형의 참여자들에게 우선
적으로 필요한 것은 이차합병증을 치료하고 재발하지 않도록 예방하는 
동시에, 직업을 더 이상 유지하지 못하는 경우는 경제적 안정을 찾는 것
이 우선이었다. 국민기초생활보장제도는 생활과 주거뿐만 아니라 의료비 
부담도 함께 줄여주어 참여자에게 큰 힘이 되었다.   
 
[기초수급자가 되면서] 우선, 가장 혜택을 많이 본 게 외래나 병원 
다닐 때 의료비 부분인데, 물론 그 전에도 산정특례적용 받았기 때문에, 
그 외래 다니는 비용이나 약값이나 뭐 검사할 때나 이런 것들이 지원이 
되었는데, 기초수급이 되면서 그게 더 줄어서 이제 외래 다닐 때는 특수
한 검사 아니면 내는 돈은 거의 없게 되었고, 병원비 드는 부분에 대해
서는 많이 부담이 덜 해졌죠, 일단 제가 느끼는 입장에서는. . . 네, 알바
정도는 괜찮은데, 뭐 고정적인 수입이 들어오는 일은 하면 안 된다 그러
니까, 관리하시는 분들이 그런 얘기를 계속 해주시고 있어서, 저도 신경
을 많이 쓰고 있어요, 일단 지금은 이렇게 유지하는 것이 바람직하다고 
봐요, 고정적인 수입을 알아보는 것보다, 저도 틈틈이 [집에서] 하는 일
이 있어서 유지하고 있기 때문에, [기초수급자격] 잘 유지하려고 노력하
고 있거든요. (참여자 1) 
 
결론적으로 참여자들은 자신들의 삶에 가장 적합하도록 자기개방의 
정도를 조절하였다. 위의 세가지 유형의 삶 중에서 개방의 정도 측면에
서는 비장애인 유형의 참여자들이 다른 유형의 참여자들보다 자발적인 
자기개방이 높았다. 반면, 실금이 쉽게 조절되지 않는 경계인 유형의 참
여자들은 직장에서 개방하는 정도가 낮아서 도뇨와 실금에 대해 의도적
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으로 또는 암묵적으로 은폐하는 경향이 높았다. 따라서 성인기에 직장에
서 실금관리하는 데 어려움이 가장 많았다. 장애인 유형은 자기개방의 
요구도가 낮았다. 자기개방의 정도는 대부분 친한 친구나 지인에게 도뇨
나 실금에 대해 매우 소극적이며, 최소 범위내에서 자기 개방이 이루어
졌다. 참여자들은 ‘자기은폐’나 ‘자기개방’전략을 서로 상반되는 의미나 
부정적인 전략으로 받아들이지 않았다. 이는 신체장애, 도뇨와 실금을 
가지고 살아가는 참여자가 수치심으로부터 자아를 보호하기 위해 당연하
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Ⅴ. 논의 
 
1. 이분척추 환자의 질병경험  
본 연구는 근거이론방법을 이용하여 이분척추 환자의 질병 적응 과정
을 심층적으로 이해하고 기술하였다. 선천성 희귀난치질환 중의 하나인 
이분척추 환자들은 태어날 때부터 하지의 변형, 요실금, 변지림과 이를 
관리하기 위한 도뇨 등의 문제를 안고 있으며, 성인이 되면서 이러한 문
제를 타인과 상호작용하면서 어떻게 적응해 나가는지 파악하였다. 그 결
과 ‘온전한 자기 지켜내기’가 핵심범주, 즉 본 현상을 함축적으로 드러내
는 기본적인 심리사회적 과정인 것으로 나타났다. 하위 범주로는 ‘수치
심’, ‘인적 지지와 사회적 지지’, ‘철저한 자기은폐기’, ‘자기개방 시도기’, 
‘자기은폐와 개방의 조절기’ 그리고 ‘조절된 자기개방의 정도에 따른 세 
가지 삶의 유형’을 포함하고 있다. 따라서 핵심범주를 중심으로 논의를 
진행하였다.   
본 연구 결과 나타난 핵심범주인 ‘온전한 자기 지켜내기’는 비록 요
실금과 변지림 그리고 이를 관리하기 위한 도뇨 등으로 소위 ‘똥 오줌을 
못 가리는 인간’이라는 사회의 따가운 시선 속에서 깨어지고 상처받은 
자기 자신을 잘 추스리면서 온전한 자기를 지닌 어엿한 인간으로 살고자 
하는 기본적인 심리사회적 과정을 보여주고 있다.  
‘온전한 자기 지켜내기’를 핵심 범주로 하여 구축한 모형에서 인과적 
조건으로는 ‘수치심’이 도출되었다. 본 연구에서 참여자들이 자신의 질병
과 관련하여 수치심을 느끼는 원인으로는 도뇨, 실금, 하지의 변형이 있
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었다. 일반적으로 척수수막류가 지방척수수막류보다 뇌병변을 동반하거
나 신체장애가 더 심한 경향이 있지만 본 연구에서는 심층면담을 수행하
기 위해서 인지장애가 없는 참여자를 모집하였기 때문에 장애의 정도가 
심하지 않고 참여자들의 주요 증상이 진단명과 상관없이 도뇨, 실금, 하
지 변형의 문제로 수렴할 수 있었다고 생각된다.  
Faleiros (2015)는 설문에 응답한 45명의 응답자 중 22%는 도뇨로 
인해 수치심이 있었으며, 의료진은 도뇨교육 할 때 이러한 감정들을 고
려되어야 한다고 주장하였다(Faleiros et al., 2015). 그러나 선행연구에
서는 이분척추 환자들이 도뇨로 인해 경험하는 부정적인 감정인 수치심
을 단지 도뇨 순응도나 자가관리에 영향을 주는 여러 가지 요인들 중 한 
가지로 보는 경향이 있어 수치심이 가지는 의미를 두드러지게 드러내지
는 않았다(Van Achterberg, Holleman, Cobussen‐Boekhorst, Arts, & 
Heesakkers., 2008). 본 연구에서는 이분척추 환자들이 사춘기동안 수
치심을 느끼며, 자가도뇨 시작 시기에 따라 수치심의 종류와 정도가 달
라지는 것을 알 수 있었다. 즉, 태어났을 때부터 부모가 도뇨를 시작한 
참여자들은 대부분 타인에 의한 외적 수치심을 느낀 반면, 청소년기에 
처음 자가도뇨를 시작한 일부 참여자들은 강한 내적 수치심을 느꼈다. 
특히 도뇨로 인한 내적 수치심은 사춘기에 심리적 위축을 유발하여 학교
적응을 방해하였고, 성인기에도 스스로 대인관계를 제한하는 원인이 되
었다. 따라서 가족과 의료인들은 이들의 부정적인 감정과 심리적 위축을 
간과하지 말아야 하며, 이분척추 청소년들이 특히 사춘기에 도뇨에 대해 
어떤 감정을 가지고 있는지 평가하여 적절한 중재를 해야 할 것이다. 
문헌에는 태어나면서부터 도뇨를 한 경우라도 자가도뇨시기를 초등학
교 입학 전에 시행하는 것이 사춘기 시기에 원만한 학교적응을 촉진하기 
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위해 바람직하다고 권유하고 있다(Bray & Sanders, 2007; Newman & 
Willson, 2011). 자가도뇨는 6세부터 가능하지만(Bray & Sanders. 2007) 
사춘기에 도뇨로 인한 수치심을 줄이기 위해서는 초등학교 입학 전에 자
가도뇨 훈련을 시작하는 것이 도움이 된다는 의미이다. 본 연구의 참여
자들은 대부분 초등학교 5-6학년부터 자가도뇨를 시작하여 자가도뇨 시
작시기가 다소 늦은 것을 알 수 있었다. 따라서 이분척추 아동의 부모를 
대상으로 적절한 자가도뇨 시기와 자녀의 사춘기 정서적 측면에 대한 정
보를 미리 제공하는 것이 중요함을 알 수 있다.      
실금 특히, 변실금으로 인한 수치심, 이로 인한 심리적 고통과 대인
관계를 기피하는 경향은 이분척추 환자뿐만 아니라(Johnsen, Skattebu, 
Aamot-Andersen, & Thyberg, 2009), 변실금을 유발하는 다른 만성질
병, 예를 들면, 다발성경화증(Dibley, Coggrave, McClurg, Woodward, 
& Norton, 2017), 염증성 장 질환(Dibley, & Norton, 2013), 척수손상
(Nevedal, Kratz, & Tate, 2016) 등과 같은 후천성 만성 질환자들의 경
험에서도 공통적으로 확인할 수 있다. 양적연구에서 변실금은 요실금과 
달리 회수나 변실금량에 상관없이 변실금이 있는 것만으로 삶의 질을 떨
어뜨린다고 보고하였으나 구체적인 이유는 제시하지 않았다(Szymanski, 
et al., 2017). 본 연구에서 참여자들은 이에 대한 구체적인 이유를 제시
하였는데, 이는 기저귀로 변냄새를 숨길 수 없고, 모임이나 직장회식, 연
애와 같은 친밀한 대인관계에서 변실금의 발생을 미리 예상할 수 없으며, 
물티슈나 물로 씻고 처리하는데 시간이 많이 소요되기 때문이었다. 반면, 
변실금이 이분척추 성인환자들의 삶의 질에 부정적인 영향을 끼치는 것
에 비해, 본 연구 참여자들이 변지림을 적극적으로 관리하는 노력은 부
족했다. 대부분 선행성 관장이나 대용량 관장과 같은 장관리 프로그램에 
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대한 정보가 부족하였고, 평소 시간을 할애하여 관장을 하고자 하는 동
기도 부족했다. 일부 참여자는 변비보다 주로 배탈로 인해 묽은 변을 지
리는 경우도 흔하여 장 기능에 대한 정확한 평가와 진단 후에 개인에게 
적합한 장관리 프로그램을 수립하는 것이 필요함을 알 수 있었다.   
하지 변형은 감출 수 없는 겉으로 드러나는 증상으로 특히 국외연구
에서는 주로 휠체어를 사용하는 자체가 사회적 낙인이 된다고 보고하였
다(Ridosh et al., 2011; Sawin et al., 2009). 반면, 본 연구에서는 참여
자들이 대부분 자가보행이 가능하여 발 변형을 포함한 보행장애가 도뇨
나 실금의 이슈만큼 심각하게 부각되지 않았다. 그러나 하지변형은 명백
한 신체장애를 의미하여 일부 여성 참여자들은 심한 내적 수치심뿐만 아
니라 성인기에 결혼을 방해 받기도 하여 하지의 변형이 삶의 질에 미치
는 영향에 대해 연구할 필요가 있다.  
본 연구에서 도출된 ‘온전한 자기 지켜내기’의 첫 번째 단계는 ‘철저한 
자기은폐기’이다. 사회적 낙인이나 오명을 지닌 증상을 은폐하는 것은 만
성질환자들이 사용하는 전략과 유사하다. 예를 들면, 간질(Scambler & 
Hopkins, 1986), 장루환자(유미수, 2016), 섭식장애가 있는 여성들(한달
롱, 2015), 혈우병 성인(이명선, 김원옥과 강현숙, 2003)에서도 은폐 현
상이 중요하게 드러났다. 하지만 본 연구에서는 이러한 은폐기에 나타나
는 자신과의 상호작용을 분석하여 불안, 원망, 자기 연민 등의 심리적 
위축 현상이 동반되어 있는 것을 확인함으로써 이러한 단계에 있는 참여
자들에게 적합한 심리사회적 중재프로그램의 개발에 도움을 주고 있다. 
예를 들면, 이 시기에는 타인의 시선에 얽매이지 않고 본인의 가치와 진
정한 삶의 가치를 확인하고 타인과 적극적으로 상호작용할 수 있는 ‘힘 
북돋우기’ 와 같은 심리상담 프로그램이 도움을 줄 것이다.  
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본 연구 결과 나타난 ‘자기개방 시도기’는 타인에게 자신을 개방해보
는 단계로서 문헌에 보고 된 보호적 자기개방(Berlin, Sass, Davies, 
Jandrisevits, & Hains, 2005)이나 예방적 자기개방(Marcks, Berlin, 
Woods, & Davies, 2007)의 개념과 매우 유사하다. 본 연구 참여자들도 
주로 의미 있는 대인관계의 형성과 유지를 위해 신뢰를 쌓은 대상에게만 
개방을 하거나 타인들로부터 부정적인 평가를 줄이기 위한 방법으로 보
호적 자기개방을 시도하였다. 일반적으로 직장을 유지하기 위해 자기개
방을 권고하지만(Butler, 2016), 실제로 실금이 있는 경우는 직장 안에서 
자기개방을 할 수 없는 경우가 흔하게 나타났다(Evans, 2007). 본 연구
에서는 타인에게 자기를 개방하는 것은 자신감이 회복되면서 자연스럽게 
시작되었다. 따라서 자기은폐로 자아위축과 소외가 지속된다면 우선 축
소된 자신감 회복을 목적으로 하는 간호중재가 유용할 것으로 사료된다. 
이외에도 직장에서 시행착오를 통하여 최선의 자기개방전략을 개발하도
록 격려하는 것과 이들의 요구를 충족시켜 줄 사회적 제도가 정착되고, 
직장 내에서 존중과 배려의 분위기를 조성하는 것이 무엇보다도 중요하다.  
‘온전한 자기 지켜내기’의 3단계인 ‘자기은폐와 개방의 조절기’는 자
아의 확장과 성장으로 성숙해지며, 타인과의 상호작용에서도 스스로 자
기 은폐와 개방을 자발적으로 판단하고 결정하는 단계를 나타낸다. 그러
나 결과적으로 대부분의 참여자들은 적극적인 자기개방보다 자기은폐를 
선호하였다. 이러한 결과는 이분척추가 희귀질환이라서 타인에게 자신의 
질병을 설명하고 이해를 구하기 어렵고, 따라서 질병에 대한 사회적 인
식과 지지의 부족이 가장 큰 원인이라고 볼 수 있다. 이러한 현실적인 
딜레마를 고려할 때 의료진은 이분척추 환자가 사용하는 자기은폐전략을 
자아를 보호하는 긍정적인 측면에서 이해하고 인정하는 것이 필요하다. 
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자가관리를 위해 타인에게 자기개방을 하지 못하는 경우에 의료진은 자
기개방을 강조하기 보다는 환자가 실금을 우선적으로 철저하게 관리하도
록 돕고, 효율적인 실금중재법의 개발에 초점을 두는 것이 더 현실적인 
전략으로 생각된다. 동시에 평소 도뇨와 실금을 관리해야 하는 이분척추
질환에 대해 일반인들이 이해를 하고 긍정적으로 인식하도록 돕는 방안
도 적극 고려해야 할 것이다.  
본 연구에서는 ‘온전한 자기 지켜내기’의 세 단계를 거치면서 자기개
방의 수위가 조정되는 결과를 보여주고 있으며, 그 유형은 크게 ‘비장애
인의 삶’, ‘경계인의 삶’, 그리고 ‘장애인의 삶’으로 나타났다. 각 세부 유
형은 참여자마다 적응되고 극복된 삶의 형태로 신체장애, 실금의 정도, 
자아상에 따라 자기 개방하는 정도는 차이가 있었다. 이러한 유형은 
Kinavey (2006)가 보고한 유형과 유사하다(Kinavey, 2006). Kinavey는 
이분척추 청소년들이 자신의 신체장애를 이해하고 받아들이는지 자아 적
응 유형을 세가지로 분류하였다. 즉, 장애극복형, 장애객체형, 장애통합
형. 장애극복형은 사회문화적으로 받아들여지는 장애에 대한 사람들의 
시선이나 편견을 스스로 극복했다고 생각하는 유형이다. 이 유형은 대부
분 보행이 가능하기 때문에 자신의 장애를 별 것 아니라고 생각하지만 
장애에 대한 낙인이 내재화되어 있고 타인에게 자신의 취약성을 숨기는 
경향이 있다. 반면 장애객체형은 장애를 자아로부터 분리시켜 객관화(대
상화)시키는 것이다. 이 유형은 대부분 보행장애가 심해 휠체어를 사용
하며 이로 인해 소외와 심리적 트라우마를 경험하였다. 그러나 사람들이 
저마다 다른 것처럼 자신의 장애도 남과 그저 다름으로 인식하여 장애를 
사회적 낙인으로 인식하지 않았다. 마지막으로 장애통합형은 자신의 장
애도 인정하고 장애로 인한 사회적 낙인도 스스로 인정하는 유형이다. 
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따라서 타인 앞에서 자신의 장애를 인정하고 장애로 인한 요구를 구체적
으로 표현하며 일상을 유지하고 생활에서 장애로 인한 제한을 줄이기 위
해 노력한다. 본 연구 결과 도출된 비장애인 유형은 장애극복형과, 경계
인 유형은 장애객체형과 그리고 장애인 유형은 장애통합형과 유사하였다. 
Kinavey의 연구와 본 연구 참여자들 모두 장애가 있음에도 불구하고 정
상적인 삶을 살고자 하는 갈망은 동일하였다. 다만, 본 연구의 참여자들
은 이러한 인식의 변화와 자아 정체성의 확립 시기가 다소 늦어 사춘기
가 아닌 성인초기에 본격적으로 시작되었고 성인중기에 완성되었다. 이
는 정신적, 경제적 독립시기가 사회문화에 따라 차이가 있기 때문이라 
생각된다.    
본 연구 결과는 무엇보다도 실금관리의 중요성을 보여주고 있다. 참
여자들은 다리 등의 신체 변형이 약간 있더라도 실금이 없는 경우에는 
자신을 비장애인이라고 인식하였다. 이러한 결과는 실금조절이 잘 되는 
경우는 자아상이 긍정적이며, 자존감이 증가한다는 보고(Moore, Kogan, 
& Parekh, 2004)와 유사하다. 반면 실금을 숨기면서 배뇨, 배변관리를 
하는 경우는 사회적 고립을 경험하기 쉬운데(Garibaldi et al., 2004), 본 
연구에서는 특히 실금 조절에 어려움이 있었던 경계인 유형 뿐만 아니라 
실금조절이 비교적 잘 되었던 비장애인 유형도 스스로 대인관계를 제한
하는 경향을 볼 수 있었다. 결론적으로 의료진은 이분척추 환자들이 스
스로 인지하는 자아상, 자기개방 정도, 삶의 목표, 삶을 유지하는 방식에
서 차이가 있음을 이해하고 개별적인 중재를 개발할 때 이러한 요인과 
유형의 특징을 적극 반영해야 할 것이다.  
본 연구 결과 인적 지지자원 중에서 학년기에 또래나 교사의 지지는 
부족했는데, 이는 학교에서 도뇨에 대해 쉽게 얘기하지 못하는 것과 교
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사로부터 필요한 도움을 충분하게 받지 못하는 것은 기존 연구와 일치하
였다(Lindehall, Moller, Hjalmas, Jodal, & Abrahamsson, 2008). 부모는 
가장 중요한 지지자원이지만 이분척추 청소년은 부모의 과잉 돌봄과 독
립성 성취에서 갈등을 하고 있다고 기존 연구와 달리(Sawin et al., 2009) 
본 연구 참여자들은 지나치게 부모에게 의존적인 성향을 보이고 있었다. 
따라서 부모가 어렸을 때부터 보호적인 환경을 유지하되 최대한 자율성
을 강조하여 학년기나 성인기에 적응을 촉진하도록 해야 할 것이다. 이
러한 노력은 도뇨나 실금관리에 교사의 도움이 충분하지 않은 현실을 감
안할 때(임승화와 이명선, 2016) 대안이 될 수 있을 것이다. 또한 교사
와 보건교사는 학교에서 이들을 도와줄 수 있는 유일한 인적지지 자원이
므로 도뇨와 실금관리에 적극 참여하도록 제도화하는 것이 필요하다.   
 
2. 연구의 의의 및 적용  
본 연구는 이분척추 환자의 질병 경험을 상징적 상호작용론의 관점에
서 이해하고 분석하였다. 이는 참여자들이 타인 및 자신과 상호작용하면
서 자신의 질병과 증상에 대해 어떠한 의미 혹은 문제를 만들어가며 또
한 이 문제들을 어떻게 해결해 나가는지에 대한 심리사회적 과정을 파악
할 수 있게 하였다. 본 연구 결과 참여자들은 온전한 자기를 지키며 살
기 위해 노력하였다. 심리사회적 과정의 초기에는 자기은폐를 시도하지
만 자아가 성숙하면서 본인의 의지에 따라 은폐와 개방의 수위를 조절하
여 자신에게 적합한 삶을 만들어가고 있었다. 이러한 결과를 바탕으로 
간호연구와 실무적용에 대해 논하였다.  
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1) 간호 연구 측면 
이분척추는 선천성이며, 희귀난치질환으로 국내 환자의 수가 적어 그
동안 간호학에서 다루지 못했던 연구 영역이었다. 본 연구에서 이분척추 
환자의 질병경험에 초점을 둔 것은 큰 의의가 있다고 하겠다. 또한 본 
연구는 이분척추 환자의 경험을 이해하는데 기초자료로 활용될 수 있을 
것이다. 특히 청소년 시기부터 현재 성인기에 이르기까지의 경험을 포함
하고 있어 이들의 경험을 발달단계와 시간적 차원으로 이해하는데 도움
이 될 것이다.  
본 연구는 간호 연구를 촉진하는데 기여할 것이다. 이분척추 환자가 
심리사회적인 측면에서 적응하도록 돕기 위한 중재프로그램의 기초자료
로 활용할 수 있을 것이다. 본 연구를 통해 이분척추 환자는 특히 사춘
기시기에 도뇨와 실금으로 학교적응이나 긍정적 자아상의 형성에 어려움
이 있었다. 따라서 중재프로그램의 내용으로는 긍정적 자아상의 정립 이
외에도 정서적 위축을 예방하거나 개선하는 중재를 포함하며 능숙한 자
기관리, 대인관계에서 의사소통기술훈련, 신체의 기능에 맞는 운동프로
그램, 직업훈련 등이 포함되어야 할 것이다. 또한 성인기에는 신체증상
의 악화를 예방하는 것을 목표로 하는 자가관리교육을 강조하고, 적절한 
직업을 유지하고 성기능을 보존하여 대인관계에서 위축과 제한을 줄이고 
성인기 발달단계의 정상 과업을 성취하도록 심층적이고 총체적인 간호중
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2) 간호 실무 측면 
임상에서 근무하는 간호사, 학교에서 일하는 보건교사, 그리고 학교
의 교사들은 선천성 희귀 난치 질환인 이분척추 환자들을 접할 기회가 
매우 적었다. 본 연구는 이분척추 청소년이 학교에서 도뇨나 실금관리를 
원활하게 하기 위해서는 교사와 같은 핵심 사회구성원의 이해와 협조가 
필요함을 알 수 있었다. 본 연구 결과는 특히 학교에서 실무를 하고 있
는 보건교사와 교사들에게 도뇨와 실금을 포함하는 만성증상과 이와 관
련된 질병경험을 심리사회적 측면에서 이해하도록 정보를 제공하는데 기
여할 것이다. 임상이나 학교 실무자들이 이러한 구체적인 정보를 얻게 
된다면 학교에서 이분척추 환자를 구체적으로 도울 수 있을 것이다.  
이 외에도 본 연구결과를 통해 일반 대중들도 도뇨나 실금관리에 대
한 지식과 적절한 정보를 함께 공유한다면 이분척추 환자들을 이해하고 
불필요하게 오해하는 일을 줄이는데 도움을 줄 것이다.  
 
3) 간호 교육 측면 
희귀난치 질환 자는 병원임상 실습에서 자주 접할 기회가 적다. 본 
연구 결과는 이분척추 환자들의 도뇨나 실금관리뿐만 아니라 이러한 문
제들로 인한 심리사회적 문제들, 그리고 이러한 문제에 대한 구체적인 
대처과정을 보여줌으로써 간호학 학생들이 보다 심층적으로 이 질환과 
이분척추 환자의 질병 경험을 이해하도록 할 것이다.  
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Ⅵ. 결론 및 제언 
 
본 연구의 목적은 근거이론방법을 이용하여 이분척추 환자의 질병 경
험을 이해하는 것이다. 구체적으로는 이분척추 환자들이 자신 및 타인과
의 상호작용 속에서 어떠한 문제들을 경험하며, 이러한 문제들을 어떻게 
대처하며 적응해나가는가를 파악하는 것이다. 이러한 목적을 달성하기 
위한 연구질문은 ‘이분척추 환자의 질병 경험은 무엇인가?’ 이었다. 
본 연구의 참여자는 이분척추 성인 16명으로, 자료수집은 2016년 
11월부터 2017년 2월까지 개별심층면담을 통해 이루어졌다. 면담자료는 
참여자의 동의 하에 녹음하고 필사한 후 근거이론방법으로 분석하였다. 
연구 결과는 다음과 같다. 이분척추 환자의 질병경험의 핵심범주는 
‘온전한 자기 지켜내기’로 도출되었다. ‘온전한 자기 지켜내기’란 완치될 
수 없는 하지의 변형, 실금 그리고 도뇨로 인해 타인으로부터 장애인 또
는 ‘똥, 오줌도 못 가리는 존재’로 여겨지는 존재에서 벗어나 궁극적으로 
타인의 시선에 흔들리지 않고 자신을 신뢰하며 스스로 가치 있는 존재로 
여기면서 완전한 인격체로 살아가는 삶을 추구하는 것을 의미한다 
‘온전한 자기 지켜내기’라는 핵심범주의 인과적 조건은 ‘수치심’으로
서 이는 도뇨나 실금, 하지 변형으로 인해 유발되었다. 중재적 조건은 
‘타인의 이해와 지지’이었다. 이분척추 환자의 ‘온전한 자기 지켜내기’ 과
정은 ‘철저한 자기은폐기’, ‘자기개방시도기’, ‘자기은폐와 개방의 조절기’
로 3가지 단계를 포함하였다. 첫째, ‘철저한 자기은폐기’는 수치심으로 
인해 타인의 시선에 지나치게 구속되어 자아가 위축되고, 타인을 기피하
면서 자신을 철처하게 은폐하는 과정이다. 둘째, ‘자기개방 시도기’는 타
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인의 시선으로부터 나를 위한 시선으로 전환되면서, 자아 탐색을 통해 
자기를 수용하며 자신감을 회복한 후에 타인에게 자신을 개방해 보는 시
행착오의 과정이다. 셋째, ‘자기은폐와 개방의 조절기’는 타인의 시선과 
나의 시선을 조화시키는 과정이다. 이 단계에서는 자아가 성숙되면서 스
스로의 판단과 결정을 통해 자기은폐와 개방을 조절하였다. 이와 같은 
과정을 거치면서 결과적으로는 자기개방의 정도에 따라 비장애인의 삶, 
경계인의 삶, 장애인의 삶의 세가지 삶의 유형으로 분류되었다.  
본 연구의 제한점은 인지장애가 있거나 합병증이 심하거나 심리적 위
축이 있는 이분척추 성인은 연구에 포함되지 않았다는 점이다. 즉 비교
적 장애가 경미하고 남에게 얘기할 정도로 질병에 적응이 된 경우이므로 
본 연구의 질병적응 과정을 확대 적용하는 데에는 한계가 있을 것이다.  
본 연구의 결과 및 제한점을 바탕으로 다음과 같이 제언하고자 한다.  
첫째, 본 연구에서는 이분척추 성인들의 연애, 결혼, 그리고 성생활과 
관련된 경험을 도출하는 것에 미흡하였다. 따라서 이들의 결혼과 성생활
에 대한 탐색적 연구가 필요할 것이다. 
둘째, 본 연구 결과에서 도출한 세 가지 삶의 유형에서 자기개방의 
정도에 따라 삶의 만족도나 심리적 위축에서 차이가 있는지 파악하기 위
한 양적 연구가 필요할 것이다.  
셋째, 성인기 뿐 아니라 초, 중, 고등학교 시기에 학교에서 실금 자가
관리를 할 수 있도록 발단단계와 자가관리 능력에 맞는 효율적인 실금관
리 중재프로그램의 개발과 심리사회적 적응을 돕는 중재 프로그램의 개
발과 효과에 대한 연구가 필요하다.  
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부록 1. 연구 참여자의 질병경험에 대한 개별 면담 요약 
(1) 참여자 1 
참여자 1은 35세의 미혼 남자로, 부모와 시집간 누나의 가족과 함께 
할아버지 집에서 살고 있었다. 참여자의 최근 관심사는 엉덩이 욕창으로 
피부 이식한 부위가 낫는 것과 안정적으로 살수 있는 집을 구하는 것이
다. 지금 살고 있는 할아버지 집은 경매로 다른 사람에게 이미 넘어갔고, 
재개발로 철거예정이라 1년안에 다른 거처를 알아봐야 하기 때문이다.    
참여자는 살아있는 교과서처럼 척수수막류 환자의 전형적인 증상을 
모두 가지고 있었다. 태어났을 때 수두증으로 뇌실-복막 션트를 삽입한 
후 성장기 동안 수 차례의 션트(shunt) 재수술, 세 차례의 방광수술, 다
리교정 수술 등 수없이 많은 수술을 받았다. 현재 건강 상태는 비교적 
안정되어 욕창과 션트에 대해서만 병원진료를 받고 있다. 션트는 머리에 
아직까지 남아있는데, 평소 원인 모르는 두통이 있기 때문에 6개월마다 
한 번씩 병원에서 검사하고 션트의 기능을 확인하기 위함이다. 
참여자는 어렸을 때 요실금이 심했고, 다리가 약해서 초등학교 때까
지 기저귀를 착용하였고, 어머니가 업어서 학교에 등교시켰다. 보행은 
중학교 때까지 보조기와 목발을 사용했으나 다리의 힘이 점점 약해져서 
고등학교를 졸업한 후에는 보행이 불가하여 휠체어를 타기 시작했다. 학
교에서는 매 학년마다 참여자를 놀리고 괴롭히는 친구도 있었으나, 자원
해서 도움을 주는 친구들과 좋은 선생님들의 따뜻한 배려가 늘 있었다고 
하였다.  
참여자는 매사 긍정적인 성격으로, 어렸을 때 받은 각종 수술 때문에 
힘이 들었지만 어른이 되어서는 이로 인해 대소변 관리가 더 편해졌다고 
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한다. 참여자가 초등학교 5-6학년때 세 번에 걸쳐 비뇨기과 수술을 받
았는데, 가장 힘든 수술로 기억하였다. 의사는 방광을 소장으로 확장하
면서 요실금을 없게 하려고 소장의 일부를 잘라내어 배꼽과 방광을 연결
하고, 관장을 쉽게 하려고 소장으로 복부와 대장을 연결하였다. 그래서 
다른 사람들과는 달리 도뇨를 하려면 요도로 하지 않고 배꼽으로 하고, 
관장은 항문으로 하지 않고 복부에 있는 stoma로 하고 있다. 이는 거동
이 불편한 상황(휠체어 사용)하는 상황에서 대소변 지림까지 있다면 생
활이 너무 힘들었을 것으로 생각한다.  
욕창은 성인기 이후에 자주 재발하였다. 최근에는 증상이 점점 더 심
해져서 작년 가을에는 욕창이 폐혈증으로 악화되었고, 3개월동안 중환자
실과 병실을 오가며 죽을 고비를 넘겼다고 한다. 올해는 몸이 약간 회복
되면서 욕창부위에 피부이식수술을 받았다. 욕창은 매년 생기기도 하지
만 욕창을 낫게 하려면 무조건 휠체어를 타지 말아야 회복이 빠르기 때
문에 어쩔 수 없이 집에만 있는 경우가 많다.   
참여자는 경제적인 부분에서도 어려움을 느끼고 있다. 그동안 남들보
다 훨씬 많이 의료비를 지출했고, 몸이 아파 고정된 일을 할 수 없어 수
입이 거의 없었다. 작년에 폐혈증으로 입원하면서 주위 사람들의 도움으
로 기초생활수급자 자격을 얻게 되었다. 올해부터는 보호1종으로 지정되
어 의료비 부담을 크게 덜었다. 아직은 기초생활수급이 익숙하지 않지만 
참여자가 가장 크게 기뻐하는 것은 더 이상 가족에게나 주위사람들에게 
의료비 때문에 경제적 부담을 주지 않아도 된다는 생각이다. 그러면서 
그동안 주위에서 물심양면으로 도와준 친척이나 주위 분들에게 늘 감사
를 잊지 않았다. 교회에서 봉사하는 것과 환우회에서도 무엇이든 도움이 
된다면 돕고 싶은 마음도 간절하였다.  
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참여자는 이 병이 죽을 병은 아니지만 삶을 힘들게 한다고 생각한다. 
앞으로도 얼마나 자주 입원과 치료를 반복해야 하는지 모르고, 부모님도 
돌아가시면 혼자 살아야 하는데, 안정된 집을 마련하고 기초생활수급자 
자격을 잘 유지하면서 지금처럼 더 아프지 않고 살아가길 원하였다.  
 
저로 인해서 가족들이 더 피해를 보지 않았으면 하는 바램이 있죠. 
더 어려움이 생겨서 뭐 크게 문제가 생겨서 오랫동안 병원생활을 해야 
된다거나 그런 부분이 없었으면 하는 바람이 있죠. 갈때 가더라도 그냥 
큰 어려움 겪지 않고 갔으면 하는 바람이 있어요. 큰 고통 주지 않고
….(중략) 이세상에서의 삶이 끝이 아니고. 여기서 삶이 끝나면 그 천국
에서 영원한 삶이 있으니까 그걸 바라보면서 여기서 좀 힘들더라도 긍정
적으로 밝게 살다가 가면 그분께서 기쁘게 받아주시고 함께 살 날을 기
대하면서 (참여자 1) 
 
(2) 참여자 2 
참여자는 25세의 미혼 남자 대학생이며, 부모와 누나와 함께 살고 있
다. 최근 관심사는 장애인 전형으로 공무원시험에 합격하는 것이며, 대
학교 3학년 1학기를 마치고 휴학하고 3년째 공무원 시험을 준비하고 있
다. 참여자는 공무원 시험을 준비하면서 정신적인 스트레스를 많이 받고 
있었는데, 이는 영어에서 성적이 안 나와서 합격이 힘들다고 하였다. 지
금까지 경제적으로나 정신적으로 지원과 격려를 해 주셨던 아버지는 자
영업을 하시는 경제적인 형편이 좋지 않아서 참여자가 반드시 안정된 직
장에 취직해야 하는 부담을 크게 느끼고 있었다. 역행성 사정이 있지만 
취업보다 우선되는 관심사는 아니었다.  
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참여자는 장애인 전형이기는 해도 서울소재 대학의 경제학과에 입학
한 것에 자부심이 있으며, 현재 보건계통을 전공하는 여자친구도 있다. 
참여자는 대학에 입학해서 스스로 도뇨와 실금관리를 하면서 혼자 해외
배낭여행을 다녀왔고, 전공과 학생회 일도 해보면서 자신감도 키웠다고 
한다. 자신이 부족한 부분에 대해서는 노력하는 성격이라고 하며, 몸집
이 왜소해 보이는 것이 싫고, 무릎 밑으로 근육이 없고 약하기 때문에 
헬스도 꾸준히 하고 있다고 하였다.  
참여자는 발 뒷꿈치로 걸어서 멀리 걷는 것이 어렵다. 중학교 입학 
전에 방광확대수술을 했기 때문에, 하루에 평균 3-5회정도 도뇨를 해야 
한다. 또한 평소 요실금과 변지림이 있어서 늘 기저귀를 착용하고 있다. 
참여자와 면담을 통해 특히 대소변의 문제는 어느 누구에게 얘기할 수 
없으며, 변지림과 기저귀 착용이 학교적응, 대인관계, 이성간의 연애, 직
업선택측면에서 어떻게 부정적으로 영향을 주는지 잘 이해할 수 있게 되
었다.  
참여자는 초등학교 때 기저귀를 착용 때문에 친구들로부터 놀림을 받
았고, 중학교 때는 학교 화장실에서 도뇨할 때 호기심 많고 짓궂은 친구
들이 화장실 문을 부순 일이 있었다. 이것이 트라우마가 되었는지 알 수 
없으나, 참여자는 도뇨와 실금에 대해 다른 사람들의 시선을 많이 의식
했고, 다른 사람들의 눈치를 많이 보게 되었다. 도뇨나 실금의 문제를 
친한 친구라 하더라도 얘기하지는 못했고, 도뇨관도 가능한 작게 접어서 
다른 사람들이 보지 못하도록 바지 주머니에 넣고 다녔다. 도뇨나 실금 
때문에 단체활동에 참여가 어려웠다. 중, 고등학교 때는 뛰면 변이 샜기 
때문에 일부러 체육활동에 참여하지 않았는데, 일부 체육 교사들로부터 
오해를 받은 경우도 있었다. 고등학교 때 처음 수학여행에 참석했지만 
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화장실 사용이 어려워 제대로 도뇨를 하지 못했고 집에 와서 급성방광염
을 앓은 적도 있었다. 소변이 노란색이 아니고 새빨간 색으로 나왔을 때 
참여자가 얼마나 놀랐을지 상상이 된다.  
성인이 되었을 때도 도뇨와 실금은 여전히 원만한 대인관계를 유지하
는 것을 어렵게 하였다. 참여자는 대학의 선, 후배들이 참여자의 가방에
서 기저귀를 보는 경우는 상당히 위축되어 의도적으로 이들과 말을 하지 
않았고, 과제 수행 등으로 참여자가 필요할 때만 협업을 했다고 한다. 
이성간의 연애할 때도 변을 지린 경우는 불필요한 오해를 받는 경우가 
많았다.  
성인이 된 이후에도 적응하기 가장 어려운 일은 야근과 술을 먹는 회
식문화이다. 평소 시간을 정해서 도뇨를 해야 하고, 요실금으로 기저귀
를 착용하고 있고, 술을 마시면 가끔 변을 지리게 되는데, 남자가 기저
귀와 도뇨관을 챙겨서 회식자리에 참여하는 것과 회식 중에는 화장실도 
마음대로 갈 수 없는 강압적인 분위기여서 큰 어려움을 경험하였다. 졸
업 후 전공과 관련 직장은 대부분 야근과 회식이 많다고 알고 있는데, 
실금의 문제를 가지고 졸업 후에 성과위주의 조직사회에 취직하여 적응
하면서 버티기가 어렵다고 판단한 것이다. 실금의 문제, 특히 변지림의 
문제가 성인기의 직업선택, 직업유지, 연애에 부정적으로 영향을 준다는 
것을 알게 되었다. 
 
저는 또 다리는 덜하니까, 나는 쟤에 비해서 그래도 많이 돌아다니는
구나 그렇게 생각을 좀 하려고 하죠. 힘들긴 대소변이 힘들긴 한데 한도 
끝도 없이 상대방의 장점만 보고 제 단점을 보면 저도 살수가 없으니까. 
쟤보다 나은 점을 해서 내가 어떻게든 살아나가야지 또 해보고, 대소변
이 많이 지리는데 좀 많이(사회 생활하는데) 걸리긴 해요. (참여자 2) 
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참여자 1은 중, 고등학교 때 실금이 없는 대신 보조기나 목발을 사용
하였기 때문에 친구나 교사로부터 배려를 많이 받았다. 성인기에 취직의 
기회가 적은 이유는 참여자 가 가지고 있는 질환 때문이었다. 반면 참여
자 2는 참여자 1보다 보행이 가능하고 신체장애가 덜 하였지만, 결국 성
인기에 도뇨나 실금의 문제가 취업을 포함하여 일반적인 생활에 제한을 
준다는 것을 알 수 있었다.  
 
(3) 참여자 3 
참여자 3은 42세의 미혼 남자이며, 자영업에 종사하고 있다. 직장생
활을 하다가 그만두고, 자신이 좋아하는 일을 선택해서 직업으로 하게 
되었고, 현재 일에서 보람을 얻으며 살고 있다. 참여자는 평소 앞이 벙
벙한 개량한복을 즐겨 입고, ‘이분척추환우협회’에서 행사가 있을 때마다 
사진을 찍어주며 봉사하고 있다. 그러나 이러한 평범한 일상을 유지하는 
것이 참여자에게 그냥 저절로 찾아온 것은 아니었다. 참여자의 최근 관
심사는 나이가 들수록 몸 건강을 유지하여 자신의 평온한 일상이 깨어지
지 않도록 유지하는 것이다. 참여자는 참여자 2와 달리 변지림보다는 특
히 요실금이 심하였다. 요실금을 줄여보려고 도뇨를 하고 있지만 약간 
줄었을 뿐 항상 기저귀를 착용하고 있다. 그러나 지금에 와서 수술이라
도 해서 요실금을 완벽하게 고치고 싶지도 않다. 만약 부작용이 생겨 지
금의 일상이 깨어질까 걱정되기 때문이다.   
참여자는 어린 시절에 뛰면 숨이 차고, 오줌을 제대로 가리지 못하였
다. 학교에 소창(천으로 만든 기저귀)을 차고 다녔고, 친구들이 몰래 바
지를 내리는 장난과 놀림을 자주 받았다. 어렸을 때 친구들로부터 놀림
을 당하고 외톨이로 지낸 것은 큰 충격이었다.  
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참여자는 초등학교 4학년이 되어서야 선천성 심장질환과 지방종이 
있다는 사실을 알게 되었다. 초등학교 4학년과 중학교 1학년때 각각 수
술을 했지만 오줌을 지리는 것은 고쳐지지 않았다. 중학교 때는 사춘기
의 반항심이 보태어져서, 특히 대변을 지린 경우는 손을 대지 못하고 스
스로 뒤처리를 하지 못하여, 양호 교사나 어머니가 오셔서 교사 숙직실
에서 씻기고 기저귀를 갈아줬다고 한다. 참여자는 이를 아마도 반항심의 
표현이며, 기저귀에 손을 댈 수가 없을 정도로 심한 거부감이 있었기 때
문이라고 설명하였다. 다행히 선생님들과 부모님이 스스로 할 수 있도록 
상담과 말씀을 많이 해주셨고, 고등학생이 되면서 철이 들었다고 하였다.  
대학생이 되면서 집에서 멀리 떠났고, 학생회나 동아리에서 활동하면
서 여러 사람들과 어울릴 수 있었다. 그 당시 자취하던 방에는 항상 천 
기저귀가 걸려있었는데, 선, 후배들의 짓궂은 농담이 있기는 했어도 어
렸을 때와는 달리 다들 어른이다 보니 그냥 넘어가주는 것이 있어서 지
낼 수 있었다고 한다.  
취직의 문제는 성인기에 큰 문제로 다가왔다. 참여자는 전공과 관련
된 자격증도 취득한 상태였지만 대소변의 문제가 있다 보니 취직이 어려
웠다고 한다. IT 관련 회사에 겨우 입사하게 되었지만, 현장에서 업무와 
회식 등으로 몸 관리가 제대로 안되어 직장에서 대소변 실수를 하는 경
우도 많았다. 그 회사의 사장님은 이해를 하셨지만 동료들의 입장은 달
랐고, 참여자는 대소변의 문제 때문에 평가절하되었다고 한다.    
이 질병과 관련되어 가장 크게 좌절한 경우는 결혼문제였다. 오랜 기
다림 끝에 참여자를 이해하고 사랑해주며 서로 마음이 맞는 여자를 만났
지만, 상대 부모님이 병이 있다는 이유로 결혼을 반대하였다. 결혼반대
는 본인의 자존심만 상하는 것이 아니라 참여자의 부모의 마음까지 아프
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게 만들어 결국 헤어지게 되었다.  
참여자는 요실금이 항상 있어서 외출해서는 일회용 기저귀를 사용하
고 집에서는 소창을 사용하고 있다. 이는 비용적인 측면도 있지만 일회
용 기저귀 사용으로 인한 피부문제가 있기 때문이다. 실금문제는 생활을 
못하는 것은 아니며, 단지 불편하고 다른 사람들에게 떳떳할 수 없을 뿐
이다. 병원에서는 소장으로 방광을 확대하는 큰 수술을 권유하지만 주위
의 다른 환우들이 겪은 여러 가지 부작용을 생각해 볼 때는 쉽게 결정을 
내릴 수 있는 것은 아니었다. 만약 수술이 잘 못 된다면, 지금의 안정된 
삶이 깨어지기 때문에 불편해도 이대로 지내기로 결정하였다. 더 이상 
아프지 않고 지금 이대로 현재 생활을 유지하는 것이 얼마나 감사하고 
소중한 것인가를 강조하였다.  
 
이미 친구하자 그랬으니까, 같이 한 번 잘 살아보자, 니가 나한테 이
미 친구하자고 왔으니까 싸우지 말고 잘 살아보자. 잘 지내보자. 그런 
심정이죠 뭐. 얘가 심통만 안 낸다 그러면은….. 잘 생활하고 있다가 뭐 
갑자기 병원에 입원하던지. 아니면은 하던 일을 그만둬야 된다든지. 이
런다는 거는 (내 삶의) 한 부분이 깨진다고 봐야되는 거죠, 현재 영위하
고 있는 그 살아가고 있는 일상생활에 대한 항상성이라 그러죠!, 항상성
이 유지가 되는 거. 그거 자체를 생각을 많이 하거든요, 환우들 입장에
서는’ (참여자3 ) 
 
참여자 3과 면담하면서 참여자 1과 참여자 2와 경험의 내용에서 계
속 비교하였다. 참여자 3은 실제로 구직경험과 직장생활 경험이 있었고, 
실금의 문제가 어떻게 부정적인 영향을 주었는지 자세하게 설명해 주었
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다. 또한 장애인으로 취급되어 사귀는 여자친구와 결혼하지 못한 얘기도 
들을 수 있어서 여전히 이분척추로 인한 신체장애와 실금이 성인기의 직
업과 결혼에 부정적인 영향을 주는 것을 알 수 있었다.  
 
(4) 참여자 4 
참여자 4는 25세의 미혼 남자이며, 대학에서 실용음악을 전공했고, 
지금은 편의점에서 야간에만 근무를 하고 있다. 편의점에서 야간에만 일
을 자원해서 하는 것은 도뇨 때문이다. 평소 사람들은 소변보는데 1분이
면 보지만, 도뇨를 하면 아무리 빨라야 4-5분정도 소요된다. 편의점 문
을 잠그고 화장실 다녀오는데 낮보다 밤시간이 더 편하기 때문에 일부러 
밤근무만 자청해서 하는 것이다.  
참여자는 요실금, 변실금을 조절하는 것과 성기능에 관심이 많다고 
하였다. 이 병에 대해서는 아무 감정이 없으나, 소변이나 대변이 새면 
짜증난다고 한다. 성기능은 발기부전 치료약(실데나필)을 복용해야 성교
가 가능해서 외래진료를 예약하였다고 한다.  
참여자는 고등학교 때 방광확대수술을 하고, 그 이후에도 여러 차례 
요실금 수술과 시술을 받았으나 큰 효과를 보지 못했다. 대변관리도 복
부에 관장용 스토마(stoma)를 만들기는 했지만, 관장할 때 복통과 관장 
후에 잔변으로 인한 변지림이 심해서 아예 관장을 포기하였고, 지금은 
스토마가 막혀있는 상태이다.  
그러나 참여자는 어렸을 때나 지금이나 친구들과 어울리는 것을 좋아
했고, 함께 놀면서 재미를 느꼈으나 실금 때문에 항상 방해를 받았다. 
초등학교 때는 학교에서 기저귀만 착용하였는데, 대소변 실수가 많아서 
놀림을 받았고 친구가 없어 외로웠다고 한다. 친구들과도 같이 축구를 
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하고 싶었으나 끼워주는 친구가 없었다. 
참여자는 초등학교 5학년이 되어서야 처음으로 1박 2일 수련회를 갔
다고 한다. 그때 바다 수영을 하는 프로그램이 있었는데, 참여자도 기저
귀를 찬 채로 다른 아이들과 함께 수영을 했다고 한다. 비록 친구들과 
함께 샤워를 못한 것이 아쉽지만 참여자는 이때 처음으로 친구와 함께 
놀아봤고, 재미있다는 것을 느꼈다고 한다. ‘내가 몸이 아프지 않았다면 
이런 재미있는 것을 할 수 있었는데 너무 아쉽다는 생각’을 처음 했다고 
한다.  
참여자는 중학교 때 자신의 병에 대해 관심을 갖게 되었고 병원진료
도 다시 보게 되었는데, 이 병이 고쳐지지 않는다는 것을 그때 처음 알
았다고 한다. 그때 좌절감은 죽고 싶을 정도로 심각했다고 하는데, 이런 
부정적인 감정도 오래 가지는 않았다고 한다. ‘사람이 자기 얼굴을 보고 
적응이 안되거나 왜 이러냐고 생각하는 사람이 없듯이’ 자신의 아픈 몸
도 그저 자신의 일부로 자연스럽게 받아들여졌다고 한다.  
참여자는 중학생이 되면서 학교에서 도뇨를 시작했다. 예전에 기저귀 
착용으로 놀림을 많이 받았기 때문에, 도뇨까지 친구들에게 걸리면 절대 
안 된다는 생각이 너무 강했다고 한다. 그래서 생각해 낸 것이 기저귀 
안에 도뇨관을 넣고 다니다가 다른 친구들처럼 남자 소변기에 서서 도뇨
를 했다고 한다. 이는 일반적으로 양변기 칸에 들어가서 도뇨하는 방법
과는 다른 방법이었다. 위생상으로 문제가 있을 수도 있지만, 그 당시에
는 친구들에게 절대 들키지 않는 것이 가장 중요했다고 한다.  
다른 사람들에게 도뇨나 실금을 숨기고, 다른 사람들과 똑같이 행동
하려는 경향은 대학시절에도 지속되었다. 대학시절은 동아리 선후배들과 
합숙하기도 하고, 함께 샤워하기도 하는데, 기저귀를 착용하면 씻거나 
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목욕을 할 때, 들킬 것이라 생각하였다. 그래서 기저귀 대신 팬티를 입
었고, 요도에 비닐을 대는 방식으로 관리하고 있다고 한다. 콘돔 카테터
처럼 상품화 된 근사한 방법으로 요실금을 관리하고 싶지만, 경제적인 
비용 때문에 실용적인 비닐을 선택했다고 이것도 효과적이라고 한다.   
참여자는 다른 참여자들과 달리 성인이 되면서 성생활에도 관심이 많
다. 발기부전이 이 병과 관련이 있는지, 치료가 가능한지 궁금해 하였다. 
만약 치료가 가능하지 않다면, 포기하지 않고, 적극적으로 대안(예, 음경
보형물삽입)을 찾고자 노력하고 있었다.  
참여자와의 면담을 통해 이분척추 환자의 성생활과 성기능에 대해 자
세한 경험을 들을 수 있었다. 참여자 1과 참여자 3은 성기능에 대한 언
급이 전혀 없었고, 참여자2는 역행성 사정이 있었으나 우선되는 건강문
제로 인식하지는 않아서 차이를 보였다.  
그러나 면담한 4명에서 공통적으로 드러나는 사실은 실금에서 요실
금보다 변지림이 대인관계나 직장유지에 더 큰 영향을 주고, 직업을 선
택할 때 회사측에서 화장실 사용에 대한 배려가 없으면, 이분척추 서인
은 실금관리를 위해 더 열악한 근무 조건을 선택하거나 다른 일을 찾아 
볼 수 밖에 없다는 것이다. 또한 실금이 조절이 되지 않은 경우는 실금
으로 인해 성인기에 주요 과업인 대인관계, 취업과 직장유지, 연애나 결
혼에 부정적인 영향을 주고 있음을 확신하게 되었다.  
 
그냥 저는 계속 그때도 그렇고 지금도 그렇고 평소에는 그냥 아무런 
생각이 없는데 이 병에 대해서 아무런 생각이 없는데 실금이 계속되면 
너무 화가 나고 짜증나고 그런 거 말고는 되게. 그니까 딱 이런 느낌이. 
아 왜 내가 이 병이 걸렸지 라는 생각보다는 아 똥이 왜 새지 또? 똥이 
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아 오줌이 또 왜 샜지 분명히 안 샐 거였는데 약간 이런 느낌. 이 병에 
원망보다는 그냥 실금에 대한 짜증 나는 거 그런 거 말고는(참여자 4) 
 
(5) 참여자 5 
참여자 5는 22세의 미혼 남자이며, 건장한 대학 2학년 학생이다. 도
뇨를 포함한 자기관리는 혼자서 하고 있지만, 경제적인 부분은 부모에게 
의존하고 있다. 참여자의 최대 관심사는 대학졸업 후 보수가 좋은 안정
된 회사에 취직하는 것이다. 참여자가 취업을 중요시하는 이유는 도뇨로 
인해 취업이 더욱 불확실해 졌다고 생각하기 때문이다. 이분척추 환자들
은 도뇨를 포함한 실금의 문제 때문에 군입대가 면제된다. 참여자 역시 
군입대가 면제되었는데 이것이 취업에 불리하다고 생각을 하였다. 구직
할 때 군면제 사유가 드러나게 되면 취직이 안 될 것이라 생각한다. 참
여자는 이 병이 완치가 되는 것은 이미 체념했다. 하지만 매달 도뇨관을 
포함한 실금용품 구입으로 지출되는 고정비용을 생각하면 경제적 자립이 
제일 우선이라 생각한다.  
참여자는 겉으로 보기에 심한 팔자 걸음을 걷는 것 외에는 눈에 띄는 
신체장애가 없다. 또한 전반적인 건강도 양호하여 평소 경미한 요로감염, 
감기 정도이며, 방광염이 생긴 경우도 물을 많이 마시고 도뇨를 자주 하
면 별 어려움 없이 지나간다. 삶의 만족도는 10점에 7,8점 정도로 비교
적 생활에 만족하며 살고 있다. 다만 평소에 빨리 걷거나 멀리 걷는 것
을 심하게 귀찮아 하여, 활동권이 주로 학교, 도서관, 자취방, 인근 게임
방을 오가는 정도이다. 평소 게임을 좋아하는데, 친한 친구 1~2명과 함
께 게임을 하기도 하고, PC방에서 아예 아르바이트를 하기도 했다고 한
다. 여자친구를 사귀는 것에 관심이 없다고 한다. 
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현재 참여자는 요실금은 거의 없지만 언제 갑자기 요실금이 발생할지 
알 수 없어 ‘보험’용으로 팬티에 패드를 항상 착용한다고 한다. 평소 변
지림은 거의 없으며, 하루에 5-6회정도 도뇨를 하고 있었다. 지금은 도
뇨하는 것이 습관이 되었지만 처음 도뇨를 시작할 때는 어려움이 많았다.  
초등학교 때까지 소변을 가리지 못하고, 요도판막증으로 두 번 수술
을 받았지만 요실금이 개선되지는 않았다. 중학생이 되어서야 지방척수
수막류라는 병을 뒤늦게 진단받은 것이다. 참여자가 도뇨를 처음 시작하
는 시기는 중학교 사춘기와 맞물리면서 도뇨에 대한 거부감이 특히 심하
여 학교에 적응하는 것 조차 쉽지 않았다. 한참 사춘기였던 참여자는 도
뇨하는 것이 끔찍하게 싫었다고 한다. 도뇨할 때 요도통증이 약간 있었
지만, 요도에 소변줄을 넣는 것 자체가 굉장히 수치스러웠다는 것이다. 
어머니가 먼저 도뇨 교육을 받고 중학생인 참여자에게 도뇨를 가르쳐 주
었는데, 너무 수치스럽고 창피했다고 한다. 또한 학교에서 점심시간에 
도뇨를 하려면 친구들과 함께 어울려 점심을 먹을 수 없었다. 무엇보다
도 친구들이 알면 놀리고 참여자를 싫어할까 봐 두려웠다고 한다.  
참여자가 특히 가장 받아들이기 어려웠던 것은 자신을 장애인과 비교
하거나 더 아픈 환자와 비교하면서 ‘너는 이만한 것이 다행이다’라고 하
는 위로의 말이었다. ‘왜 나를 장애인과 비교하냐고, 나는 친구들에 비하
면 엄청 안되었고 불행하다’고 생각하였다. 이 시기에는 초등학교 때 오
진을 했던 진료의사를 많이 원망하였는데, 수술이 늦어져 완치가 안되고 
결국 도뇨를 하게 되었다고 생각했기 때문이다. 사춘기에는 학교에서 도
뇨를 하느니 차라리 학교를 안 가겠다고 버텨서 결국 고등학교 2학년이 
될 때까지 도뇨를 전혀 하지 않고, 힘을 줘서 소변을 봤다.  
도뇨를 하지 않는 동안에는 여러 차례 요로감염이 반복되었다. 항생
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제를 먹으면 그때 뿐이고 항상 요로감염이 생겼다. 결국 고2 겨울방학 
때부터 다시 도뇨를 시작하게 되었다. 고등학생이 되었어도 여전히 도뇨
에 대한 거부감은 사라지지 않았다. 이때도 차라리 학교를 그만두고 검
정고시로 대학을 가고 싶어했다. 학교에 적응을 하지 못하고 일탈행동과 
우울경향이 심해졌다고 한다. 참여자의 어머니는 점심때 차를 가지고 학
교에 가서 참여자를 집으로 데리고 오고, 집에서 도뇨를 하고 점심을 먹
으면 다시 학교로 바래다 주었다고 한다.  
대학에 입학하면서 도뇨를 하게 되는 몇 가지 변화가 생겼다. 참여자
가 집을 떠나 지방에 자취하게 되었고, 도뇨관도 더 편리한 일회용으로 
바뀌었으며, 중, 고등학교 때처럼 화장실 사용에 제약이 없어 도뇨하기
가 훨씬 수월했던 것이다. 특히, 사춘기 때는 미처 알지 못한 것이 두 
가지 있는데 하나는 왜 도뇨를 해야 하는지 둘째는 ‘다른 사람은 나에 
대해 그렇게 신경 쓰지 않는다’는 것이다. 성인이 되면서 이러한 것을 
자연스럽게 알게 되었고, 술을 먹는 회식자리에서도 B5 크기의 파우치
를 들고 화장실을 가는 것에 대해 전혀 거부감이 없어졌다고 한다. 도뇨
하는 것을 잊거나 도뇨관을 챙겨 나오지 않는 경우는 자취방으로 다시 
가야 하는 불편이 있지만 지금은 도뇨가 익숙한 습관이 되었고 참여자의 
삶의 일 부분이 되었다.   
 
이제 지금은 습관이니까 아침에 일어나서 샤워하고 도뇨하고 이제 옷 
입고. 왜냐면 옷 입고 다시 도뇨하려면 귀찮으니까. 샤워하고 도뇨하고 이
제 머리 말리고 옷 입고 나가고. 이런 식으로 어떻게든 끼워 맞추죠 중간
에. 이제 대학교 가서 좀 편한 건 화장실 가는 건 자율이라 그냥 수업시
간에 나가는 거죠 그럼 편하죠 그렇게 하면 신경 쓸 것도 없고 (참여자 5) 
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(6) 참여자 6 
참여자 6은 45세의 기혼여자로서, 전문직에 종사하며, 딸과 남편과 
함께 임대아파트에서 살고 있었다. 참여자의 최근 관심사는 남편과 진정
으로 화해하는 것과 하나님의 사랑 안에서 성숙한 신앙인으로 살아가는 
것이다. 참여자의 담담하고 진솔한 얘기는 이분척추로 인한 신체장애와 
실금이 직장유지, 결혼, 부부생활에 어떻게 부정적인 영향을 주었는지 
잘 이해하게 해 주었다. 또한 신앙 안에서 개인의 인격이 성숙해 감을 
엿볼 수 있었다.   
참여자는 어렸을 때 야뇨와 요실금이 있었다. 참여자는 어렸을 때부
터 자존감이 강하고 똑똑하여 실금이 되어도 다른 친구들이 전혀 눈치채
지 못하게 눈치껏 잘 감추었다고 한다. 어린 마음에 남한테 부끄럽고 알
려지는 것이 창피해서 숨기려고 겉으로는 웃고 다녔지만 사춘기에는 매
우 우울했다고 하였다. 중학교부터는 발가락이 오그라들어 걸음걸이가 
이상해져서 치료를 받으러 다니기도 하였다. 그렇지만 몸이 왜 이런지는 
알지 못했다. 고등학교를 졸업한 후에야 뒤늦게 지방척수수막류로 진단
을 받고 수술을 했다. 수술 이후에도 몸이 크게 좋아진 것은 없었고 오
히려 변비가 심해져서 일주일에 한 번씩 변비약을 먹지 않으면 변을 볼 
수 없게 되었다. 대학을 졸업하고 취직한 후에는 발가락에 궤양이 재발
되었고, 다리근육이 강직이 되어 다리교정 수술을 받았다. 그런데 수술 
후에는 한쪽 다리가 짧아져서 다리를 절게 되었다.  
참여자는 오랜 기간 동안 다리가 아픈 것에 더해 심한 변비, 변지림, 
배뇨곤란과 절박요실금 등의 대소변 문제로 일상에서 어려움을 겪었다. 
최근에는 본격적으로 도뇨와 관장기로 대소변을 조절해서 예전보다 실금
관리가 편해졌고, 일도 계속 할 수 있었다고 한다. 나이 들면서 다리는 
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저녁이면 저립고 뻣뻣하고 통증이 심해져 퇴근 후에 집에서 반신욕을 하
지 않으면 하루 하루를 버틸 수 없게 되었다.   
그러나 현재 신체적인 고통보다 더 큰 어려움은 남편의 외도로 인해 
가정이 깨지지 않도록 지키는 것이었다. 남편은 장애를 알고도 참여자와 
결혼하였고, 큰 수술을 할 때도 항상 곁을 지켜주었다. 남편을 만나 시
집을 가고, 딸을 낳은 것은 기적이었다. 결혼하고 10년동안 집에서 살림
만 했는데 이때가 가장 행복한 시간이었다. 딸을 낳은 후에 지금까지 부
부관계가 전혀 없어도 별 문제없이 지냈는데, 최근 남편이 외도로 받은 
정신적 충격은 말할 수 없이 컸다. 
그러나 한편으로 참여자는 이러한 어려움을 성숙하는 기회로 삼고 있
었다. 참여자는 가정불화의 원인이 회음부에 감각이 없고, 마비가 있는 
본인의 탓으로 인정하면서도, 신앙 안에서 자기 자신을 끝임 없이 성찰
하고 있었다. 그동안 육체의 장애로 자존감이 낮아지면서 올바르지 못한 
우울감, 외로움, 연민, 원망으로 남편을 원망하고 미워했으며, 자신의 가
족을 사랑하는 감정을 제대로 표현하지 못했다는 생각을 하게 되었다. 
지금은 신앙 안에서 남편을 이해하고 사랑하려고 노력 중이다. 참여자는 
상처투성이 마음과 억울함과 분노의 삶에서 벗어나 새롭게 태어나야 한
다는 생각을 하고 있고, 없는 몸을 바라보지 않고 남과 비교하지 않고 
내면을 감사함으로 키워나가고 있었다. 비록 장애인으로 태어났지만, 남
녀간의 사랑이 어떤 것인지 알고, 자녀를 낳아 키우면서 얼마나 사랑스
러운지도 알게 되었고, 일을 통해 성취감과 행복감도 찾아 감사할 뿐이
었다. 참여자의 삶은 신앙 안에서 진정으로 아름다움과 감사함이 넘쳤다.  
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신앙이 저에게 도움 되는 거는 제 자존감을 높이는 역할을 하고요. 
그니까 자존감을 낮은 게 너는 바보야. 바보라는 뜻은 그거에요 넌 아무
것도 못해 넌 장애인이야 넌 병신이야 남편한테 요즘 버림받았어. 이런 
것들이 있거든요 내 안에서. 근데 그 소리가 소리가 들린다기보다는 자
꾸 사단이 생각을 심어준다 그러잖아요 그런 생각들이 막 들어와요. 그
것들이 떠오를 때가 있잖아요 그러면은 막 미치겠더라고요 힘들어지고 
아무것도 하기 싫어지는 거에요. 근데 말씀을 통해서…. 내가 자존심이 
너무나 낮은 나에게. 그 말씀은 새 힘을 솟게 만든다고 할까요 (참여자 6) 
 
(7) 참여자 7 
참여자 7은 21세의 미혼여자로서, 부모와 일란성 쌍둥이 오빠와 살
고 있었다. 참여자는 발 변형이 거의 없었고, 외모에서도 이분척추를 의
심할만한 신체장애도 없었다. 다른 이분척추 환자들에 비해 다리가 온전
한 것이 행운이라고 생각한다. 아직까지 연애와 외모가 중요하고, 친구
들과 노는 것이 즐거운, 보건행정을 전공하는 비장애인과 다름없는 대학
교 2학년 학생이다. 참여자의 큰 바램이 있다면 더 이상 아프지 않고 이
대로 잘 지내는 것이다. 최근 관심사는 신장이식으로 인해 면역억제약물
을 복용하고 있어서 평소 감기에 들지 않도록 주의하는 것과 친구들과 
일본여행 가기로 했는데 잘 다녀오는 것이다. 잠시 출국을 하는 것도 일
반 사람들과는 달리 의사의 소견을 첨부해야 하고 목숨과도 같은 도뇨관
도 잘 챙겨야 해서 신경 쓸 것이 많다고 하였다.  
참여자는 초등학교 5학년때까지 어머니가 하루에 1-2번씩 학교에 오
셔서 도뇨를 해 주셨다. 참여자가 자가도뇨를 시작한 것은 우연한 일이 
계기가 되었다. 어느 날 어머니가 외출하고 집에 늦게 오신 날이 있었다. 
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참여자는 배가 불편해 지자 괴로워하다가 혼자 2시간동안 사투를 벌이
면서 도뇨에 성공하였다. 그 후로 자신감이 생겨 어머니를 학교에 오지 
못하게 하고 학교에서 혼자 도뇨를 했다고 한다. 평소 친구들이 왜 엄마
가 매일 학교에 오냐고 질문을 자주했기 때문에 참여자도 대답하기 불편
했다고 한다. 
참여자는 카테터 사용하는 것에 대해 거부감이 없었고 ‘그냥 해야 되
는 구나’하고 자연스럽게 받아들였다고 한다. 학교에서 도뇨하는 것에는 
큰 어려움이 없었다고 한다. 일단 친구들이 사용하지 않는 한산한 화장
실을 선택했고, 쪼그려 앉는 좌변기로 되어 있어서 화장실 창고에 의자
를 갖다 놓고 사용했다고 한다. 도뇨기구를 필통에 넣고 다녔고, 친구들
이 절대로 보지 못하게 했다. 친구들은 화장실에 왜 필통을 들고 가냐고 
자주 물어봤다고 한다. 호기심이 많은 친구들에 대한 대응도 당당하였다. 
참여자는 초등학교 때부터 키가 작고 몸이 아프기 때문에 친구들간에 기
죽지 않고 위축되지 않으려고 노력했다고 한다. 체육시간에는 방광에 무
리가 될까 봐 일부러 참여하지 않았는데, 친구들이 체육시간에 참여하지 
않는다고 뭐라 하면, 당당하게 말했다고 한다. ‘내는 아파서 그렇다, 왜 
나한테 그러냐, 그럼 니도 아파라’하고 말싸움에서 지지 않았다고 한다. 
그러나 도뇨에 대해 친구들에게 말을 하지는 않았다. 친구들이 도뇨하는 
것을 알면 나를 싫어하지 않을까, 징그러워하지 않을까, 이렇게 하는 것
을 어떻게 생각할까 이런 걱정이 되었기 때문이다. 만약 얘기를 한다고 
해도 자세한 예기보다는 ‘이게 필요하대’. ‘나한테는 이걸로 나오는데’ 등
으로 간략하게 대답했다고 한다. 이는 참여자도 잘 모르고, 친구들도 잘 
못 알아 들을 거라고 생각했기 때문이다. 참여자는 여자애들은 친구관계
가 친밀하고 섬세해서 상처받고 따돌림을 받아서 기가 죽을 수 있으니 
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학교에서 잘 지내려면 진정한 친구는 한 명쯤은 있어야 하고, 한번에 찾
을 수 없으니 포기하지 말고 계속 찾아봐야 한다고 조언하였다.   
참여자는 요실금은 거의 없지만 변은 간혹 지림이 있었다고 한다. 초
등학교 때는 학교에서 변을 지려서 창피해서 화장실에서 서럽게 운 경험
이 있다. 대변은 냄새가 나기 때문에 감출 수 없었고, 요도는 감각이 있
었지만 항문은 감각이 둔해서 변이 샜는지 알지 못했다고 한다. 그래서 
중학교 때는 매 시간마다 화장실에 가서 변을 지렸는지 팬티를 확인하였
다고 한다.  
참여자는 현재 희귀난치 질환인 척수수막류인 동시에 신장이식환자이
다. 태어났을 때부터 요관역류가 심해서 신장기능이 나빠졌고, 7세때 방
광확대수술을 했고, 고등학교 2학년 겨울 방학 때 어머니로부터 신장을 
이식 받았다. 참여자는 고등학교 2학년때 참여자의 부모는 참여자에게 
간단한 검사와 간단한 수술을 한다고 얘기하고 병원에 입원을 시켰다. 
그런데, 수술을 받고 보니 간단한 수술도 아니었고, 엄마의 신장을 이식 
받은 것이었다. 거의 1년동안 신장이식 거부반응으로 입원과 퇴원을 반
복했다. 참여자가 가장 속상했던 것은 고등학교 3학년때 거의 1년동안 
학교를 가지 못하고 인터넷으로 혼자 수업을 들어야 하는 것과 스테로이
드 부작용으로 얼굴이 달덩이처럼 부었을 때였다. 얼굴이 부었을 때는 
최고로 좌절감을 떨어진 기간이었다고 한다. ‘얼굴을 보니 자신감이 떨어
지고 그때 진짜 자존감 낮았어요, 얼굴 볼 때 완전, 이거보다 더 부었을 
때니’ 
신장이식을 받은 후에는 신장이식환자에 준하여 관리를 해야 했다. 
참여자는 신장이식 한 것을 지금도 후회했다. 너무 일찍 서둘러 수술을 
했다고 생각한다. 참여자는 전공을 공부하는데 자신이 없다. 또한 평소 
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약을 먹고 진료를 보러 서울로 자주 왔다 갔다 해야 하는데, 정상적으로 
직장생활을 하는 것이 어려울 것으로 생각을 하고 있다. 그동안 어머니
가 헌신적으로 아직은 부모에게 정신적으로 경제적으로 의존하는 상황이
었다.  
 
이길 수가 있나요, 약 먹으면서 져 줘야죠, 제가 관리하고 뭐 살찌는 
음식 안 먹고 막 이러는 게 뭐 얘한테 지는 거죠. 더 악화되면은 제가 
이기는 것도 아니고… (참여자 7) 
 
(8) 참여자 8 
참여자 8은 키 185센티미터의 33세 기혼 남자로, 현재 전문직에 근
무하고 있으며, 부인과 자녀 1명과 살고 있다. 참여자는 사회복지를 전
공으로 하고 있어, 장애인 복지에 대한 실무경험이 있다. 이 병을 가진 
사람들이 자신을 남과 좀 다르다고 인식하고 있기 때문에 떳떳하게 살지 
못한다고 생각하였다. 참여자는 남들만큼 평범하게 살고, 정상인처럼 누
리며 살고, 일터에서 다른 직원에게 밀리지 않기를 바라고 있다. 최근의 
관심사는 그동안 미뤄 두었던 허리통증, 변관리를 포함하여 몸이 불편한 
것을 치료하는 것이다. 향후 대학원을 졸업하여 연구원으로 일하고 싶은 
소망이 있다. 복지센터에서 짐을 나르는 일을 많이 하게 되는데, 힘을 
쓰는 일은 체력적으로 감당이 안되어 몸 관리하는데 환경적으로 제약이 
없는 연구원으로 이직을 고려 중에 있다. 
참여자는 태어났을 때 척수수막류로 수술을 받았고, 어렸을 때는 요
실금이 심해서 기저귀를 착용하고 다녔고, 중학교 때 요실금 수술을 받
았으며, 고등학교 2학년때부터 복압으로 배뇨하는 것이 어려워져서 도뇨
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를 시작하였다. 초등학교 때는 실금보다는 보조기 착용으로 친구들이 흉
내를 내기도 하여 놀림을 받은 경험이 있었다. 기저귀를 착용할 때는 워
터파크, 찜질방, 학교 1박 2일 수련회에 참석할 수 없었으나, 고등학교 
때부터는 학교행사에 참석할 수 있었다. 그러나 걷고 뛰는 것이 불편하
고 표시가 났기 때문에 체육활동은 거의 참여하지 않았다. 학년기에 친
한 친구는 2-3명정도이며, 현재까지 연락을 하며 지내고 있었다.  
참여자는 성인기에 이 질병과 실금으로 심리적 위축을 유발하는 과정
을 비교적 자세하게 이야기 하였다. 참여자는 성실하게 일을 열심히 하
는 성격이며, 회사에 바람직한 인재가 되기를 바랬다. 직장에서는 도뇨
나 실금에 대해 다른 사람들에게 얘기하지 않았고, 그냥 다리가 불편한 
사람, 허리가 약한 사람으로 알려져 있었다. 이 병에 대한 이야기를 일
부러 하지 않은 이유는, 다른 사람이 알게 되면, 참여자의 자존감이 떨
어져서 일을 못할 것 같은 생각이 들었기 때문이었다.  
참여자는 특히, 실금이 일하는데 지장을 많이 초래한다는 것을 알게 
되었다. 예전에 장애인들과 함께 일할 때는 큰 어려움이 없었지만, 비장
애인들과 사무실에서 함께 일할 때는 실금처리 때문에 어려움이 많았다. 
직장에서 회식한 다음 날이나 배가 갑자기 아프면서 대변 실수를 한 날
은, 뒤처리를 해도, 냄새가 날 것 같고, 사무실 안의 다른 사람들의 반응
이 너무 신경 쓰여서, 자신의 일에 집중을 하지 못했다. 업무의 효율이 
크게 떨어져 상사로부터 일을 미적거린다고 야단을 자주 맞았다. 직장 
내에서 이런 일이 반복되면서 심리적으로 위축되었다. 한동안 심리적 위
축을 벗어내려고 술을 마시기도 하였고, 등산이나 운동을 심하게 한 경
우도 있었다. 그러나 술을 마시면 변 실수가 더 많았고, 등산이나 운동
을 한 후에는 위축된 마음을 잠시 잊고 뭔가를 할 수 있다는 느낌이 확 
- 117 - 
들기도 하였지만 몸에 무리가 되는 악순환이 반복되었다. 참여자는 이 
병으로 인한 사회생활을 하는데 제한점이 많다고 생각을 하였고, 위축이 
되었는데, 위축을 풀지 못하고 그냥 지내는 것이 힘들었다.  
참여자는 자신이 병이 있었기 때문에 대학전공을 복지분야를 지원하
게 되었다. 그러나 복지사로 근무하는 것이 체력적으로 힘들어서, 한때 
방황하다가 공장에서 잠깐 일해보기도 했는데, 실금관리가 더 안되고 체
력적으로 약해서 다시 복지분야의 일을 하게 되었다. 복지사로 일하면서 
얻은 것은 부모의 마음도 알게 되고, 장애인 당사자를 봤을 때 힘든 것
도 어느 정도 알게 되었고, 그 마음도 이해하게 된 것이다.  
참여자는 그동안 성실하게 열심히 일해야겠다는 마음이 많아서 밤새
다시피 일을 했지만, 이제는 결혼을 해서 부모로부터 분리되면서 책임져
야 하는 가족이 있고, 자기 살 길을 찾다 보니, 무리가 되는 일은 줄이
면서, 남들이 하는 만큼 일을 하고, 남들이 누리는 것 다 같이 누리며, 
남들처럼 하지 못해 억울한 마음을 품고 살지 않고, 평범하게 살고 싶은 
마음이 강해졌다. 참여자는 결혼하기 전에는 결혼할 수 있을까 하는 절
박함, 심리적 외로움이 있었는데, 결혼한 후에 안정적인 부인이 있어서, 
진정으로 심리적 안정을 찾았다.  
참여자는 환자이기도 하고, 직업이 복지사 이기도 해서, 다른 환우들
이 사회복지 마인드를 가졌으면 희망하였다. 휠체어를 타고 다니는 거에 
대해 창피하거나 부끄럽게 생각하지 않고, ‘그게 맞는 거다’ 그냥 그렇게 
인정하고 문제될 것이 없다고 생각했으면 좋겠다고 하였다. 질병 때문에 
주눅들 필요가 없으며, 위축되지 말고 당당해졌으면 좋겠다고 조언하였
다. 
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이 병은 저와 뗄 수 없는 존재인 것 같아요, 어차피 질병이 있는 거
잖아요, 부인을 한다고 해도 현실이 있는 거고, 나한테 있는 거고, 그래
서 그냥 따라오는 거고, 여기서 내가 관리해야 될 대상이고, 네, 조심스
러워해야 되는 대상이고, 그렇게 생각이 됩니다….(중략) 결혼 전까지는 
병을 인정하는 것이 받아들여지지 않았어요, 결혼하고 직장 들어와서 받
아들여지게 된 것이죠, 현실이니까, 현실이니까, 그때 받아들이고 하면서 
남들은 일을 하고 앞서나가는데, 남들 이렇게 일하고 잘 하고 있는데, 
내가 이런 걸로 이렇게 하면 안되겠구나 느껴서 받아들이고, 현실적으로 
남들 갈만큼 그렇게 가야 되지 않나 그래서, 그때부터 제 방법을 계속 
찾게 된 거예요, 그때서부터 병원 가서 어떻게 해야 되냐고 직접 물어보
기도 하고, 아니면 제가 이렇게 살 순 없으니까(이 병으로 남보다 뒤쳐
지는 것), 그래서 병원을 가서 소변문제도 얘기하고, 대변문제도 얘기하
고, 허리 문제도 다 얘기하고, 다 얘기해서 풀어 나가기 시작한 거죠, 이
렇게 살면 안되겠다는 느낌을 엄청 받아서, (참여자 8) 
 
(9) 참여자 9 
참여자 9는 25의 미혼 여성으로, 초등학교 6학년때 지방종 수술을 
했고, 중학교 때 다리에 감각이 없고 변형이 되어 다리교정수술을 받았
으나 현재 왼쪽 다리가 약간 짧은 상태이었다. 고등학교 1학년때 다시 
유착되어 두 번째 수술을 받았는데, 이때부터 배뇨가 안되어 도뇨를 하
기 시작하였다. 변지림은 거의 없는 상태였다.  
참여자는 사춘기 시기에 도뇨를 처음 시작하면서 도뇨에 대한 거부감
이 심했고, 아직까지 심리적으로 도뇨에 적응 중이다. 향후 치료방법이 
개발되어, 정상 방광기능으로 회복되기를 희망하였다. 대인관계에서는 
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다리변형과 도뇨하는 것으로 위축이 되어, 남자친구를 사귀는 자체가 불
편하고, 아는 여자친구들 하고만 만남을 지속하고 있었다. 참여자는 현
재 대학원 진학을 준비 중이었다. 장래희망은 보건기구나 유니세프에서 
돕고 살고 싶은 희망이 있다. 이렇게 병이 있어도 하고 싶은 것만 있으
면 할 수 있다는 이런 거 보여주고 싶다고 하였다. 
참여자는 특히, 도뇨에 대한 수치심이 컸는데, 학교에서는 담임교사
에게만 얘기를 하고, 아무에게도 얘기하지 않았다. 참여자는 자연배뇨를 
할 수 있다가 갑자기 못하게 되면서, 점점 소변보는 방법까지 까먹게 되
었고, 이제는 어떻게 소변을 눴는지 기억이 나지 않았다. 참여자는 남들
이 다 할 수 있는 기능을 잃었다는 기분이 들어 고등학교 시기를 몹시 
두렵고 우울한 시기를 보냈다.  
학년기에 학교에서 도뇨를 하려면 챙겨갈 물품이 많았고, 혹시 남들
이 볼까 봐 걱정을 많았다. 친한 친구는 한 명이 있어서 외롭지 않았고, 
서로 얘기를 주고 받으며, 용기를 얻고, 엇나가지 않을 수 있었다. 그러
나 도뇨에 대해서는 친한 친구에게조차 도뇨에 대한 얘기는 하지 않았다.  
대학생이 되었을 때는 도뇨관을 일회용으로 사용하게 되었고, 화장실 
사용도 자유로워 졌다. 참여자가 도뇨를 얘기하게 된 계기가 있었다. 함
께 어울리는 무리가 있었는데, 화장실 사용 시간이 긴 이유를 물어 보는
데 계속 숨기는 것이 불편하다고 생각했다. 그래서 1,2년 겪어본 친구 
중에서 비밀을 유지할 수 있는 친구에게 애기를 하게 되었다. 비밀은 유
지가 되었고, 소문도 나지 않았고, 화장실 갈 때 갔다 올 게 하고 도뇨
관을 가지고 갈 수 있어서 얘기하고 오히려 더 편해짐을 느꼈다.  
참여자는 대학을 졸업하고 보건행정 전공으로 서울의 한 대학병원에 
입사 할 때도, 이 병에 대해서 고지를 했지만 도뇨에 대해서는 얘기를 
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하지 않았다. 이는 굳이 묻지도 않았고, 말하는 것은 자신의 오점을 드
러내는 것이라 생각하여 다른 사람이 아는 것이 싫었다. 일을 할 때도 
자신이 할 일만 했고, 사용한 도뇨관을 화장실 휴지통에 버리는 것이 부
담되어 부서 가까운 화장실을 사용하기보다는 멀리 떨어져 있는 화장실
을 사용할 정도로 다른 사람에게 철저하게 숨기고 있었다. 다른 사람이 
아는 것이 싫었고, 굳이 자신의 단점을 보여줄 필요가 없다고 생각했다. 
걷는 것은 남들이 받아 들이는 사람이 있는 반면, 소변에 대해서는 색안
경을 끼고 보는 게 심하다고 생각해서 얘기했다가 떠나서 상처받는 것이 
싫고, 소문이 나서 소변은 기본적인 것인데 기본적인 것도 못하는 애로 
소문이 나는 것도 겁나기 때문이었다. 하지만, 참여자의 마음은 예전이
나 지금이나 배뇨와 관련되어 변함이 없었다. ‘똑같이 눈치보고 똑같이 
숨겼다가 보고’. 
 
도뇨는 잘 숨기면 되는 거고, 걷는 것은 다리가 조금 약하다 이렇게 
넘기면 되니까…(중략) 아무도 모르죠, 말하기 전까진, 걸을 때 그냥 장
애라기 보다는 쟤 왜 저러지 이런 거니까, 완벽한 정상인은 아니지만 그
렇다고 장애인 이런 느낌은 아닌, 소변은 뭐 말 안 하면 모를 거고, (장
애인)이 아닌 것으로 보고 싶어서 그렇게 보고 있어요 (참여자 9) 
 
(10) 참여자 10 
참여자 10은 33세 미혼 여성으로, 지방의 대기업 회사에 정규직 사
원으로 일하고 있었다. 참여자는 성장기에 다리변형이 있어서 수술을 받
았으나, 회사에 취직한 후에 과로와 스트레스로 쓰러진 후 치료하는 과
정에서 지방종 진단을 받게 되었다. 27세에 수술하였다.  
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수술 직후에는 아예 걷지 못하여 확연하게 불편한 사람이 되었고, 젊
은 나이에 비정상적인 사람이 되었다는 좌절감에 빠졌다. 결혼과 직장생
활도 못할 것 같았다. 그러나 수술 후 1년동안 혹독한 재활 훈련을 받은 
후에 겨우 걷게 되었고, 직장에서도 다시 복직하게 되었다. 변지림이 있
었으나 호전된 상태이고, 수술 후 자연배뇨는 가능했으나, 절박성 요실
금이 생겨 복직을 하고 업무에 적응하느라 어려움이 많았다.  
참여자는 최근 6개월전부터 변지림이나 요실금이 크게 줄었으나 오
른쪽 다리를 심하게 절게 되어, 평소 요통, 근육통, 피로가 심한 상태였
다. 참여자는 퇴근 후에 몸의 컨디션을 조절하며, 현재 안정된 직장을 
유지하려고 노력하고 있다. 사회생활을 하면서 건강 때문에 뒤처지는 것
이 상당히 많아졌기 때문에 건강을 회복하는 것이 가장 중요했다.  
참여자의 경험을 통해 절박성 요실금으로 직장업무에 어떻게 영향을 
주었는지, 하지 변형(절음)이 결혼에 어떻게 영향을 주었는지 알 수 있
었다.  
참여자는 직장에 복귀하고 남자친구와 헤어지고, 친했던 친구들에게 
위로를 받지 못했고, 동료와 갈등을 경험하게 되었다. 이중에서 직원간
의 갈등을 해결하기 위해서는 정신적 에너지의 소비가 컸다. 참여자는 
절박성 요실금이 조절되지 않아서, 평소 화장실을 강박적으로 자주 가는 
것으로 해결을 했지만 불시에 요실금이 발생하기도 하였다. 요실금이 발
생한 경우는 반차나 조퇴를 하여 자취방으로 퇴근하였다. 동료들은 자주 
결근을 하는 참여자를 이해하지 못했고, 비꼬듯이 말하고 곱게 보지 않
아서 이를 견뎌야 되고, 말로 다시 받아 쳐야 되는 갈등이 깊어졌다. 이
러한 갈등은 대부분 직접 만나서 대화로 해결을 했다. 그러나 실금은 성
인 나이에 맞지 않는 문제로 다른 사람들이 동일한 유사한 경험을 하지 
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않기 때문에, 이해시키기 어려운 부분이 존재하였다. 쉽게 이해를 시키려
고 비유로 설명하거나 대략적으로 설명하기도 하였다. 이는 결국 참여자
를 이해시켰다기보다 참여자에 대한 기대를 포기하게 만드는 과정이었다.  
참여자는 하지 변형이 심해졌다. 수술 전에는 발이 변형되어 이를 숨
기기 위해 핑계를 대며 노력했는데, 지금은 숨길 수 없게 되었지만, 겉
으로 명확하게 드러났기 때문에 오히려 감출 필요가 없어져서, 맘이 편
해지고 행동이 떳떳해졌다. 그래서 감출 때보다 스트레스는 적어졌다. 
그러나 참여자는 하지의 변형으로 연애에서 결혼까지 발전하는 것이 어
려웠다.  
 
일단은 지방종 수술하고 나서 만난 남자분들하고 헤어질 때는 다 건
강상의 문제였어요. 헤어질 때 대화를 하잖아요. 그러면 그냥 니가 널 
더 이상 좋아하지 않아라고 그냥 깔끔하게 말하면 되는데 꼭 한마디 핑
계를 대다 보니까. 우리 부모님이 더 건강한 사람 만났으면 좋겠대 이렇
게 말을 한다던가. 꼭 아무튼 그래서 결과적으로는 건강이 문제가 됐죠. 
요실금이나 변실금을 앓았다는 거 자체를 몰랐어요 현재까지 만난 남자들
은. 그거는 제가 그냥 티만 안내면 되는 거니까. 그리고 같이 만나고 있을 
때 그런 경우는 한번도 없었거든요. 눈에 보이는 그런 다리. 불균형하게 
걷는거. 발 모양이 안 이쁜거 이제 이런게 원인이 됐겠죠 (참여자 10) 
 
참여자가 절박성 요실금의 문제를 타인에게 얘기하기 어려운 이유는 
요실금의 문제가 나이에 맞지 않는 문제이며, 다른 쪽으로 오해의 소지
도 있어서(예를들면, 성생활이 안 좋아서) 꼭 이해를 시키고 양해를 구
해야 하는 사람이 아니라면 쉽게 말하지 못하였다. 그러나 가족이나 친
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척에게는 상의를 하는 상황인데, 타인에게 얘기를 함으로써 속이 후련해
지는 것도 있고, 얘기하는 것 자체가 ‘내가 어떻게 해야 하지?’라고 질문
을 하고 있는 것이라고 생각하였다.  
참여자는 복직을 하면서 인간관계가 다시 넓어지면서, 자신의 상황을 
스스로 받아들이게 되면서 다른 사람들과 얘기를 하게 되었다. 친구들 
모임에 나가서 얘기하고, 함께 나가서 놀면서, 정서적 스트레스를 줄이
고, 자기해결을 모색하고 있었다.  
 
옛날에는 혹덩이 같았는데요, 지금은 그냥 저의 일부잖아요, 제가 갖
고 있는거니까, 그것도 조직에 있는거죠 맞나? 그냥 저니까 니가 있으니
까 내 몸이 이렇게 된 거고, 이게 나야 이렇게 생각이 지금 되거든요 사
실은. 그러면서 이제 받아들일 것 같아요 그냥 나다 그리고 아 그리고 
사실은요 지방종이 생기면서 물론 잃은 게 더 많은데 뭐 건강이라던가 
잃은 게 더 많은데 얻은 것도 사실 되게 많아요. 웃기게 들으실수도 있
는데 얻은거는 좀 인간관계를 얻은게 좀 많은 것 같아요 소통같은거, 제
가 감추고 살았다고 했잖아요? 제 몸이 아팠던거에 대해서 감추고 살 수 
있어도 되는 그런 외관이었으니까 감추고 살았는데 떳떳하지 못한 부분
이 있었어요. 근데 어쩔 수 없이 지방종 때문에 드러났잖아요, 그래서 
나를 그냥 있는 나대로 보여줄 수 있는 계기가 되기도 했었고. 그리고 
이러면서 사람들이랑 더 이렇게 좀 진실되게 얘기가 통하게 되는 계기였
던 것 같아요. 그리고 더 할말을 더 많이 할 수 있게 된 것 같아요 감추
는 것 없이. 그런게 일단 저 스스로한테는 성격상의 문제라던가 이런게 
더 좋아졌던 것 같고. 그리고 다른 거는, 진짜 제 친구만 제 옆에 남았
다는 느낌이 들어요. (참여자 10) 
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(11) 참여자 11 
참여자 11은 31세 미혼 여성으로, 대학원 박사과정 학생이었다. 태어
났을 때 지방종으로 수술 받았고, 학년기에 다리교정수술을 수 차례 받
았다. 현재 왼쪽 다리가 약간 짧은 상태로 교정신발을 착용 중이며, 새
끼발가락에 봉와직염이 자주 생기고, 발가락에 굳은 살에 의한 염증이 
간헐적으로 반복해서 생겨 관리를 하고 있는 상황이었다.  
참여자는 어렸을 때부터 학교에서 반장이나 학교임원으로 적극적으로 
활동을 많이 했지만 아무에게도 자신의 병이나 도뇨를 노출하지 않았다. 
자신은 할 수 없는 것이 있는 정상인의 자아상을 가지고 있었다. 실금의 
문제가 적었고, 도뇨보다는 키나 하지의 변형으로 놀림을 경험하였다. 
향후 참여자는 사람들이 건전하게 게임을 하도록 게임 산업에 어떤 방식
으로 이바지하고 싶은 꿈이 있었다. 또한 몸 상태가 감당할 정도의 직업
(연구원)을 선택하고자 학업을 계속 이어가고 있었다. 현재 주 관심사는 
같은 학교의 남자친구와 연애하는 것, 대학원을 졸업하는 것, 살이 찌지 
않도록 하여 엉덩이 피부에 있는 지방제거 부위에 지방이 다시 자라지 
않게 하는 것이다.  
참여자는 초, 중학교 때까지는 집에서만 도뇨를 하였고, 고등학교 때
부터 학교에 있는 시간이 길어서 학교에서 자가도뇨를 하게 되었다. 초
등학교 5학년때까지 누운 자세에서 어머니가 도뇨를 수행하였는데, 다른 
어른이 도뇨하는 것을 보는 경우는 심한 수치심을 느꼈다. 5학년때 어머
니가 집에 안 계셔서 우연하게 혼자 해 본 것이 계기가 되어 자가도뇨를 
하게 되었다. 참여자는 도뇨와 방광약을 잘 복용하면 요실금이 없었고, 
고등학교 때는 교사화장실에서 도뇨하데 어려움이 거의 없었다. 소변문
제가 남들에게 얘기하기 수치스럽고, 이 질병에 대해 설명이 어려워서 
- 125 - 
침묵하였다.  
반면, 참여자는 키가 작고 뛰면 다리를 절고, 절뚝거리는 모습 때문
에 중학교까지 친구들의 놀림이나 괴롭힘을 받기도 하였다. 다행하게 고
등학교 때는 공부를 하고 싶어하는 애들이 들어가는 고등학교를 다녔는
데, 주위의 친구들이 어른스러워 참여자의 신체장애에 신경을 쓰지 않았
고, 놀리는 친구들이 없어서 장애를 인식하지 못할 정도였다. 그러나 이러
한 신체적인 문제는 성인이 되어서 연애를 할 때 어려움으로 작용하였다. 
 
예전에 그 사귀었던 남자친구 중에 부모님 한 분이 제가 다리 불편하
고 키도 좀 많이 작거든요. 근데 다리가 불편하다 뭐라 하진 않으셨는데 
키가 너무 작은 거 아니냐 라고 얘기를 하셨는데, 그 안에 많은 게 함축
돼있다고 생각했거든요. 몸도 불편해 보이고. 키도 너무 작고. 그런 좀 
건강한 애를 만나야 되지 않겠나 이런 느낌으로 말씀을 하셨는데 좀 그
런 거 보면 결혼할 때 상대편 부모님이 저를 보고 좀 어 하고 생각을 할 
수 있다고 생각을 해요. 그래서 그건 좀 걱정을 하고 있어요 언제나. 제
가 소변 보는 건 시어머니한테 들키진 않겠지만. 다리 저는 건 보이니까. 
(참여자 11)  
 
(12) 참여자 12 
참여자 12는 25세 미혼 남성으로, 대학교를 휴학하고 3년째 취직 시
험을 준비하고 있었다. 태어났을 때 척수수막류로 수술 받았고, 학년기
에 다리교정수술을 받았다. 현재 보행은 가능하지만 보행이 느리고 안정
되지 않아서 먼 거리를 걷지는 못했다. 대학교 캠퍼스안에서 이동을 위
해 교내에서 대여하는 휠체어를 사용하였으나 분실하여 변상을 한 후에
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는 사용한 적이 없었다.  
참여자는 요실금이 심한 편이었지만 지방에서 시험준비를 하고 있어 
5년째 병원진료를 받지 않고 있었다. 그러나 보니 도뇨를 하지 않게 되
었고 방광약도 복용을 중단하게 되었다. 지금은 1-2시간마다 자주 배뇨
를 하면서 지내지만 중간에 요실금이 있어서 팬티를 자주 갈아입고, 외
출 할 때만 패드를 사용하고 있었다. 최근 수도권지역에 살고 있는 참여
자의 형이 살고 있는 집으로 거처를 옮겼고, 병원진료도 다시 볼 예정이
었다. 
참여자는 어렸을 때도 지금처럼 실금이 있어 바지가 젖는 경우가 있
었지만 친구들이 놀리지 않았고, 친한 친구가 있어서 바지가 젖으면 알
려주고, 화장실도 같이 가주어 학교에서 친구들간에 위축이 되지는 않았
다. 그러나 초등학교 6학년때 지방에 있는 학교로 전학을 가면서 친구를 
사귀지 못했고, 실금으로 반 친구들로부터 심한 놀림과 따돌림을 경험하
였다. 중학교 때는 학교에서 친구가 한 명도 없었고, 고등학교 때는 한 
명 있었으나 도뇨나 실금에 대해서는 철저하게 비밀로 하였다.  
참여자는 장애인 전용으로 대학교에 입학하여 학교 내 장애인센터학
생회에서 봉사 활동을 하면서 대인관계가 잠깐 넓어졌으나 요실금이 조
절되지 않아서 바지가 젖을 때마다 심리적으로 위축되었고 스스로 대인
관계를 오래 유지하지 않았다. 대화를 하고 싶을 때는 얼굴을 모르는 사
람들간에 일상적인 대화를 즐기는 단체 카톡방을 주로 이용하였다. 
참여자는 현재 취직을 위한 시험에 합격해야 하는 부담과, 복학했을 
때 공대학생으로 자신보다 나이가 한참 어린 비장애인들과 함께 수업하
는 것에 큰 부담을 느끼고 있었다. 참여자의 성격은 크게 욕심이 없고 
먹고 싶거나 바라는 것이 없다고 하였다. 평범하게 사는 것을 원하며, 
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취직하고 결혼하여 가정을 이루기를 바라고 있었다. 그러나 현재는 넘어
야 하는 산이 크다고 인식하였다. 
 
(13) 참여자 13 
참여자 13은 35세의 기혼여성으로, 자녀 1명을 출산하였고 원만한 
가정을 이루며 살고 있었다. 참여자는 어렸을 때 초등학교 때까지 대소
변을 가리지 못했다. 초등학교 3학년때 척수수막류 진단을 받고 수술을 
했으며 초등학교 5학년때 방광확대수술을 하고, 6학년때 다리 교정수술
을 받았다. 참여자는 평소 도뇨를 규칙적으로 하면 요실금이 없는 상태
였기 때문에, 학교에서 도뇨하는 것은 학교친구 아무에게도 알리지 않았
다. 의도적이라기보다는 물어보는 친구가 없었고, 굳이 얘기를 할 필요
가 없다고 생각했기 때문이었다. 다른 사람들이 어떻게 생각할지 모르고, 
어떻게 받아들일지 몰라서 얘기할 생각을 하지 못하기도 했다. 다행하게 
집이 학교와 가까웠고, 부모가 항상 집에 계셔서 실수를 할 때마다 집으
로 바로 가서 필요한 도움을 받을 수 있었다. 그러나 고등학교 때는 다
른 친구들이 바지에 실수한 것을 보게 되었는데, 너무 창피해서 학교를 
자퇴하려고 1-2달 학교를 가지 않은 경험도 있었다.  
참여자는 성인이 되었을 때 도뇨는 큰 문제가 되지 않는다고 생각하
였다. 그러나 취직은 몸 때문에 회사생활을 못할 것 같아 포기하였다. 
자상한 남편은 참여자의 건강문제를 크게 심각하게 생각하지 않아서 결
혼도 하게 되었다. 아직까지 시댁에서는 다리가 좀 불편한 것은 알고 있
으나 도뇨하는 것에 대해서는 알지 못하고 있다. 
참여자는 가족과 신앙이 삶의 원동력이 된다고 하였다. 교회에서 친
한 또래들하고 주로 친하게 지내며, 이들은 자신과 같이 결혼해서 자녀
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를 낳고 평범한 가정 주부로 생활하기 때문에 정보교류도 하고 의지도 
된다고 하였다. 친정부모 역시 참여자에게 보호적이고 헌신적이지만, 참
여자의 몸이 아픈 것에 대해서는 막연한 걱정을 하거나 동요를 하지 않
고, 다른 애들과 같이 할 수 있다고 격려하고 지지하는 스타일이었다. 
덕분에 나약하거나 자립하는데 큰 도움이 되었다. 참여자는 어렸을 때 
자신이 장애인이라는 것을 인정하고 싶지 않았지만 성인이 된 지금은 현
실적인 이유로 장애인 혜택을 누리고 싶은 생각도 많다고 하였다. 현재
는 자신이 남들은 모르는 장애가 있는 것으로 인식하였고, 도뇨가 급할 
때 장애인 주차장을 이용하는 것이나 도뇨관 구입비용으로 매월 지출되
는 의료비에서 장애인 혜택을 받기 원하였다.  
참여자는 현재 둘째 아이를 임신 중이며 출산예정일이 코앞에 다가와 
있었다. 참여자는 첫째 아이를 양육하면서 자주 도뇨를 하지 못하거나 
방광세척을 소홀하게 되어 방광결석이나 방광염이 심해지기도 하였다. 
둘째 아이를 임신하면서 실금이 더 심해졌고, 변비가 악화되었지만 제일 
우선되는 관심사는 둘째 아이가 건강하게 태어나길 소망하고 있었다.  
 
(14) 참여자 14 
참여자 14는 32세 미혼남성으로, 발 변형이 없고 체격이 건장하여 
척수수막류라는 병이 있다는 것을 믿기 어려울 정도였다. 그러나 지금의 
외모와는 달리 어렸을 때는 키가 작아서 중학교 때까지 친구들에게 괴롭
힘을 많이 받았다. 초등학교 때는 처음에 나쁜 친구들과 싸워보기도 했
지만, 참여자가 지는 경우가 많았고, 어떤 날은 실금이 되어 바지가 젖
은 경우 가리고 집에 급히 와야 했다. 참여자는 초등학교 때부터 친구들
에게 받은 놀림과 괴롭힘으로 심리적으로 위축되었고, 중학교 때는 학교
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에서 도뇨하지 않기로 하였다. 철판 도시락에 도뇨관을 담아주면 그것을 
들고 화장실에 들어가서 도뇨해야 하는데 친구들에게 걸리면 절대 안 된
다고 생각하였다. 그래서 학교에서는 복압으로 힘을 줘서 소변을 보고 
도뇨는 집에서만 했다. 다행하게 심리적 위축은 중학교 때 가장 심했으
나 고등학교 때부터 서서히 줄어들어 성인기에 회복되었다.  
참여자가 심리적 위축에서 조금씩 회복될 수 있었던 계기는 고등학교 
때부터 부쩍부쩍 키가 크기 시작하였고, 참여자의 어머니가 항상 너의 
장애는 큰 것이 아니다라고 이야기 해 준 것이 큰 힘이 되었다. 참여자
는 학년기 동안 어머니의 말이 전혀 공감되지 않아서 인정하지 않았지만 
참여자가 성인이 된 후에 주위의 장애인을 보면서 자신의 장애는 큰 흠
이 되지 않는다고 스스로 인정하게 되었다. 참여자는 소변만 잘 뽑아주
면 인생을 사는데 별 지장이 없다고 생각하였다.  
참여자는 대학에 입학해서 기숙사에 살면서 주위의 선, 후배들이 도
뇨관에 대해 물어보면 자연스럽게 간단하게 설명을 하게 되었다. 굳이 
먼저 얘기하지는 않지만 그렇다고 어렸을 때처럼 숨겨야 할 이유도 없다
고 생각하였다.  
참여자는 현재 도뇨만 규칙적으로 하면 요실금이 거의 없는 상태이며, 
이분척추 환자들과 교류가 없어 다른 환자들이 어떻게 지내는지 알지 못
하였다. 한때 인터넷으로 게임관련아이템을 판매하여 마진을 많이 남겨
보았지만 계속적으로 돈을 벌 수 있는 것이 아니라는 것을 알게 되었다. 
또한 매월 지출되는 도뇨관 구입비용이 있어서, 소득이 적어도 안정된 
직업을 구해야겠다고 생각하였다. 지금은 취업을 위한 자격증 취득을 위
해 노량진 학원가에서 공부하고 있고, 일반인과 다름 없는 삶을 살고 있
다.  
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(15) 참여자 15 
참여자 15는 35세의 미혼남성으로, 중학교 때 지방척수수막류로 진
단받고 수술하였다. 참여자는 초등학교 때부터 발바닥 변형이 있어서 다
리교정수술을 받았으며, 중학교 때 지방척수수막류와 방광확대수술을 했
다. 참여자는 학교에서 도뇨를 반드시 해야 했다. 그러나 학교에서 도뇨
를 하는 것은 아무에게도 이야기 하지 않았다. 심지어 담임교사에게도 
이야기를 하지 않았는데, 담임교사조차 소변이 새거나 도뇨를 이해하지 
못 할 것이라 생각하였다. 따라서 교복바지에 실수를 한 경우는 무단으
로 조퇴하고 집에 가야 했다. 도뇨도 친구들에게 들키지 않도록 아무도 
모르게 혼자서 해야 했기 때문에 어려움이 많았다. 쉬는 시간에 다른 아
이들과 함께 학교 화장실에서 도뇨하는 것이 가장 어려웠다고 기억하였다. 
참여자는 어렸을 때 부모가 이혼하여 사춘기를 부모의 보호적인 가정
환경에서 살지 못했다. 그러나 이러한 고된 환경은 일찍부터 경제적 자
립을 하도록 했다. 참여자는 고등학교를 졸업하고 여러 가지 일을 하면
서 경제적으로 누구에게 의지하지 않고 독립적인 생활을 했다. 단, 의료
비지원을 위해 그동안 기초생활수급자로 자격을 유지해왔다. 소득이 있
으면서 이 자격을 유지하기 위해서는 영업장의 규모가 소규모인 직장에
서 일해야 했다. 소규모 직장은 안정된 것이 아니어서 사업주와 갈등이 
생길 때마다 해결하기보다는 참여자가 직장을 그만두거나 부당하게 해고
를 당했다. 참여자의 성격은 직장을 그만 둬야 한다고 생각하면 그 다음
날로 그만두기 때문에 끝에는 항상 욕을 먹었다. 참여자는 이런 자신의 
심리에 문제가 있는 것은 아닐까 의심하기도 하였다. 직장생활을 하면서 
경험하는 어려움은 도뇨를 하기 위해 3시간마다 화장실에 가서 10분이
상 시간을 소비해야 하는 일이다. 직장이 화장실 갈 시간이 없을 만큼 
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바쁜 작업장인 경우는 화장실 가는 행동이 동료직원들이나 관리자로부터 
오해를 불러일으키기도 하였다. 그러나 자신의 상황을 이야기해서 이들
을 이해시키기 어려웠다. 자신의 비밀이 주위에 퍼지면 일을 하지 못할 
것 같기 때문이었다. 당장 오해를 받더라도 도뇨한다고 얘기하고 싶지는 
않아서 상처에 소독약을 발라야 한다고 핑계를 대었다. 참여자는 도뇨를 
철저하게 숨기는 것과, 대인관계에서 발생하는 긴장과 오해 때문에 마음
이 편안하지 않고 심리적으로 위축되어 있다고 하였다. 병원에서 정신과 
상담이나 심리상담을 받고자 원하지만 의무기록에는 진료기록이 남지 않
는 것을 원하여 실제 상담은 받지 못하고 있었다. 
참여자의 최대 관심은 번듯한 직장을 구해서 지금 교제하고 있는 여
성과 결혼을 허락 받는 것이다. 참여자는 의료비지원을 받기 위해 그동
안 4대보험이 적용되지 않는 소규모 영업장에서만 일을 한 것이 제대로 
된 직장이 없는 무능한 사람으로 인식되어 결혼 승낙을 받지 못했기 때
문이다.    
 
(16) 참여자 16 
참여자 16은 21세의 미혼여성으로, 초등학교 때 다리변형으로 보조
기를 차고 다녔고, 초등학교 4학년때 다리교정 수술을 하려고 검사하다
가 지방척수수막류를 진단받고 수술하게 되었다. 수술 이후에 도뇨는 하
지 않았고 배에 힘을 줘서 보는 복압배뇨를 하였다. 참여자는 학년기에 
친구들로부터 놀림이나 차별을 받지는 않았다. 반면, 중학교 2-3학년때
까지 소변이나 대변에 어려움이 없었으나 갈수록 배뇨, 배변이 어려워졌
다. 고등학교 때는 배뇨곤란이 더 심해져서 시원하게 소변을 보지 못하
고 항상 잔뇨감이 있었고 화장실을 자주 가게 되었다. 대학에 입학하면
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서부터 도뇨를 시작하게 되었다. 지금은 도뇨로 배뇨하는 것이 복압배뇨
보다 더 편하다고 생각하고 있다. 또한 요로감염이나 역류도 안 되게 하
여 건강에 도움이 된다고 생각하였다. 방광의 기능이 좋아져서 도뇨를 
하지 않고 예전처럼 스스로 배뇨하기를 희망하였다.  
참여자는 사무직종에서 일하고 있다. 회사는 바쁘지만 화장실 가는데 
제약이 전혀 없기 때문에 다른 직원에게 도뇨에 대해 이야기하지 않은 
상태였다. 또한 회사의 직원들은 공적인 사람들이고 거리감이 있고, 일
이 바빠서 서로 이야기 할 기회가 적고, 별로 친해지고 싶은 마음도 없
었다. 무엇보다 이들은 도뇨에 대해 익숙하지 않아서 감추고 싶다고 하
였다. 다만 어렸을 때부터 친했던 여자친구들이나 이성친구에게는 도뇨
에 대해 이야기 하였다. 이들은 친구들간 관계가 친밀해서 이야기를 해
도 소문이 나거나 관계가 소원해 지지 않는다는 확신이 들었다. 또한 참
여자가 화장실에서 항상 늦게 나오는 것이 미안하고 불편해서 미리 얘기
를 하게 되었다.  
참여자는 도뇨를 규칙적으로 하면 요실금이 없는 상태이며, 흔하지 
않게 대변을 지리기도 하지만, 겉으로 드러나는 다리의 수술자국이나 양
쪽 다리의 굵기가 차이 나는 것이 실금보다 더 신경 쓰인다고 하였다. 
참여자는 병원에 입원했을 때 아픈 다른 어린 환우들과 비교하면 이 
정도는 감사하게 생각된다고 하였다. 참여자는 향후 미래에 대한 고민도 
많았다. 예전에는 결혼이 하고 싶었으나 자신처럼 아이가 아플까 봐 걱
정이 되어 이제는 굳이 하고 싶은 마음이 없어졌다고 하였다. 대신 돈을 
벌어서 이혼하고 참여자를 홀로 키우신 어머니와 여행을 다니거나 개인
적으로 더 많은 것을 보고 배우기 위해 외국에 어학연수를 나가고 싶다
고 하였다.   
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부록 2. 핵심 개념의 출현과 분석 과정 
자료수집과 분석을 동시에 진행하면서 이분척추 환자의 질병경험의 
핵심범주를 도출하게 된 배경과 분석한 흐름에 대해 간략하게 서술하면 
다음과 같다.  
초기 참여자들(참여자 1~참여자 4)을 면담하면서 이분척추로 인해 
발생하는 여러 가지 건강 문제 중, 특히 실금의 문제와 다리의 변형이 
성인기의 주요 과업인 취업이나 직업유지, 결혼에 부정적인 영향을 주는 
것을 알게 되었다. 면담(참여자 5~참여자 8)을 추가로 더 진행하면서, 
특히, 실금으로 인한 실수와 도뇨수행으로 정상적인 대인관계나 직장생
활, 결혼이나 성생활 측면에서 어려움을 초래하는 것을 확인할 수 있었
다. 그러나 8명의 면담 참여자들의 질병관련 경험은 조건이 다양하여 서
로 비교할 수 없었으나, 발견한 한가지 공통 현상은 자가관리에서 도뇨
나 실금문제를 다른 사람들에게 숨기는 것이었다. 이러한 은폐경향은 참
여자마다 정도의 차이는 있지만 어렸을 때부터 성인이 된 지금까지 지속
된 현상이었다. 예를 들면, 참여자 4는 중학교부터 친구들에게 자가도뇨
하는 것을 철저하게 의도적으로 숨긴 사례이다(부록 1. 연구 참여자의 
질병경험에 대한 개별 면담 요약 참고). 이는 친구들로부터 놀림을 받지 
않고 함께 어울리기 위함이었고, 그 전략은 친구들과 다르지 않고 똑같
이 행동하는 것으로 기저귀안에 도뇨관을 넣고 다니다가 남자소변기에서 
서서 도뇨하는 것이었다. 한동안 이 은폐전략은 효과가 있어서 친구들에
게 도뇨하는 것을 숨길 수 있었다. 그러나 얼마 지나지 않아, 친구들은 
‘소변보는 시간이 왜 이렇게 오래 걸리냐? ’는 질문이 쏟아졌고, 결국은 
친구들의 눈을 피해 교실에서 멀리 떨어져 있는 한적한 화장실을 사용하
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는 것으로 전략을 바꿔야 했다. 그 이후에도 친구들의 의심과 오해는 계
속되어 ‘왜 일부러 멀리 있는 화장실로 가냐?’고 질문을 받았고, 적당한 
핑계거리를 얘기하려고 고민한 적이 있었다고 하였다.  
이렇듯 도뇨와 실금관리에 대한 요구를 주변 사람들에게 숨기면서 도
뇨나 실금을 관리하는 일은 어려운 일이었다. 다른 사람에게 숨기기로 
한 순간부터 숨김으로 인한 정서적 스트레스를 경험하였다. 만약, 다른 
사람들에게 숨긴 상태에서 요실금과 변지림이 발각된 경우는, 특히 대인
관계에 악영향을 주어 어렸을 때는 놀림을 받았고, 성인기에는 업무나 
연애에 치명적인 지장을 초래하였다. 
간호사의 입장에서 참여자들이 도뇨나 실금문제에 대해 학교나 회사
에서 미리 알리고 필요한 도움을 받는 것이 당연하다고 생각하였다. 그
러나 8명 참여자의 면담자료를 분석해 보면, 도뇨나 실금관리측면에서 
이러한 숨김(자기은폐) 현상은 참여자들의 질병관리 경험에서 공통적으
로 존재하는 행동패턴인 동시에 다른 사람들과 다르지 않게 삶을 살아가
는 주요 대처전략이었다. 여기서 ‘자기은폐’란 개인이 고통스럽거나 부정
적이라 생각하는 개인적인 정보를 다른 사람들에게 적극적으로 감추는 
경향을 말한다(Larson & Chastain, 1990). 
따라서 이러한 자기은폐현상과 이로 인한 사회심리적인 과정에 초점
을 두고 #1~#8 참여자의 면담 내용을 다시 분석하였다. 이러한 자기은
폐 현상은 정도의 차이는 있었지만, 대부분의 참여자에게서 공통적으로 
볼 수 있는 현상임을 확인할 수 있었다. 따라서 이분척추로 인한 건강문
제와 인구학적 특성을 가진 다른 환자에게도 동일하게 발견되는지 확인
할 필요를 느꼈다. 추후 면담(참여자 9~참여자 16)은 참여자의 특성을 
더욱 다양하게 선택하여, 초기 참여자들이 보인 이러한 ‘자기은폐’의 패
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턴과 조건을 확인하고 비교하였다. 어떤 이유로 어느 영역에서 어느 정
도 은폐가 발생하는지 비교 분석하였다.  
자료수집과 분석이 진행하면서 참여자들이 은폐만 하는 것이 아니고, 
필요한 경우는 ‘자기 개방’도 한다는 것을 알게 되었다. 만성질병이 있는 
경우는 타인에게 자신의 병이나 증상을 이야기 하는 것으로 거부감, 외
로움, 무력감을 느낄 수 있기 때문에 자기 개방은 쉽지 않다고 알려져 
있다(Nicholas et al., 2007). 
본 연구에서 참여자들이 다른 사람들에게 자기 개방을 하는 내용에 
포함되는 것은 질병, 도뇨, 도뇨관(카테터), 요실금, 변지림, 기저귀였다. 
이중에서 카테터에 대한 설명이 가장 흔하고 대표적인 자기 개방의 예시
였고, 요실금과 변지림은 자기개방이 가장 어려운 영역이었다. 자기개방
은 다른 사람들이 우연하게 보거나 알게 된 경우, 또는 참여자가 의도적
으로 설명하는 경우가 포함되었다. 따라서 도뇨에 대한 자기 개방의 이
유와 조건을 추가로 분석하여, 은폐현상과 대비시켰다. 
만약 참여자들이 도뇨나 실금을 다른 사람들에게 완벽하게 감출 수 
있었다면, 굳이 자기 개방이 필요하지 않았을 것이다. 그러나 참여자는 
성인으로 이행하면서 어렸을 때 놀림을 받을까, 또는 나를 싫어할까 두
려워 타인에게 이야기 할 수 없었던 질병과 실금관리(도뇨, 실금)에 관
련된 정보를 참여자 자신의 의도와 목적에 따라 다른 사람에게 일부 개
방하였다. 이는 친밀한 사람들간에 인간관계를 유지하고 다른 사람들과 
함께 살기 위해서 은폐보다 적절한 자기 개방이 더 필요함을 시사하는 
것으로 해석되었다.  
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부록 3. 생명윤리위원회 심의 결과 통보서 
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부록 4. 대상자 모집 공고문 
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부록 5. 연구 참여설명 및 동의서 
 
연구 참여자용 설명문 및 동의서 
 
1. 임상 연구 제목 : 이분척추 환자의 질병경험 
2. 연구 책임자명 : 박관진, 임승화(서울대학교 간호대학/박사과정 수료) 
3. 개요 
이 연구는 이분척추(또는 척수수막류(지방종), 이하 이분척추) 성인을 
대상으로 이분척추로 인해 생활하면서 겪는 경험을 의료진의 입장이 아
닌 이분척추 환자의 입장에서 이해하기 위해 수행되는 연구입니다. 본 
연구 결과는 이분척추 환자의 질병경험을 통해 질환관리와 심리사회적 
문제들을 포괄적으로 이해하게 되고, 이분척추 환자의 삶의 질을 향상시
키기 위한 간호중재를 개발하는데 기여할 것으로 기대하고 있습니다. 귀
하는 이분척추로 진단받고 질병관리를 계속하기 때문에 이 연구에 참여
하도록 권유 받았습니다.  
이 연구를 수행하는 서울대학교 간호대학 소속의 임승화(010-****-
****)가 이 연구 참여과정에 대해 귀하에게 설명해 드릴 것입니다. 이 
연구는 자발적으로 참여 의사를 밝히신 분에 한하여 수행 될 것이며, 귀
하는 본 임상 연구에 참여 의사를 결정하기에 앞서 본 임상연구가 왜 수
행되고 귀하의 정보가 어떻게 사용될 지, 본 임상 연구가 어떤 것을 포
함하고 있는 지와 가능한 이점, 위험, 불편함은 무엇인지에 대해 이해하
는 것이 중요합니다. 다음의 설명을 신중하게 시간을 가지고 주의 깊게 
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읽으시기 바라며 필요하다면 귀하의 주치의, 가족, 친구들과 상의하시기 
바랍니다. 만일 어떠한 질문 사항이 있으면 연구자가 자세하게 설명해 
줄 것입니다.  
4. 본 연구의 목적 
이 연구의 목적은 이분척수 성인의 다양한 질병경험을 이들의 입장
에서 총체적으로 이해하고 이를 설명, 예측하는 실체이론을 개발하기 위
함입니다.   
5. 얼마나 많은 사람이 참여합니까? 
분석 결과에 따라 다르지만 대략 20명 내외의 이분척추 성인 환우분
들이 참여 할 예정입니다. 
6. 본 연구에 참여하면 어떤 과정이 진행됩니까? 
만일 귀하가 충분한 설명을 듣고 자발적으로 참여하기로 동의하시면 
다음과 같은 과정이 진행됩니다.  
1) 귀하가 원하는 장소와 시간에 미리 약속을 하여 연구자가 귀하에 대
해 면담을 진행할 것입니다. 2) 면담과정은 추후 분석을 하기 위해 녹음
될 것이며, 필요하다면 연구자가 추후 연락하여 귀하의 동의를 받은 후 
1-2회 더 추가 면담을 실시하게 됩니다. 3) 면담 장소는 귀하가 원하는 
장소(예, 간호대학 회의실, 병원 회의실 집, 카페 등)로 연구자가 방문합
니다. 4) 면담할 때는 귀하 본인의 경험이나 의견을 솔직하게 말씀하시
면 됩니다. 5) 면담 후에는 간단한 설문지를 작성하게 됩니다. 이 설문지
는 귀하의 인구사회학적 특성과 질병관련 특성을 조사할 것입니다. 6) 
녹음된 면담파일은 필사 후 폐기됩니다. 
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7. 연구 참여 기간은 얼마나 됩니까? 
약 90분 내외로 소요될 것입니다.   
8. 참여 도중 그만두어도 됩니까? 
귀하는 언제든지 참여 도중에 그만 둘 수 있습니다. 만약 참여자가 
연구에 참여하는 것을 그만두고 싶다면 담당 연구원이나 연구책임자에게 
즉시 말씀해 주십시오. 
9. 부작용이나 위험요소는 없습니까? 
예상되는 부작용이나 위험요소는 없습니다. 
10. 이 연구에 참여시 참여자에게 이득이 있습니까? 
귀하가 이 연구에 참여하는데 있어서 직접적인 이득은 없습니다. 그
러나 귀하가 제공하는 정보는 의료진이 이분척추 환자의 경험을 이해하
도록 돕기 때문에, 결국 원활한 진료와 질병관리 개선으로 이어질 것으
로 기대합니다.  
11. 만약 이 연구에 참여하지 않는다면 불이익이 있습니까? 
귀하는 본 연구에 참여하지 않을 자유가 있습니다. 또한 귀하가 본 
연구에 참여하지 않아도 귀하에게는 어떠한 불이익도 없습니다. 
12. 연구에서 얻은 모든 개인정보의 비밀은 보장됩니까? 
개인정보관리책임자는 서울대학교 간호대학의 임승화 연구생(010-
****-****)입니다. 본 연구는 개인을 식별할 수 있는 주민등록번호나 진
찰권번호에 대한 자료는 수집하지 않습니다. 또한 귀하의 이름과 기타 
다른 정보는 개인을 식별할 수 없는 숫자로 변형되어 저장됩니다. 다만 
전화번호는 분석단계에서 자료의 명확성을 확인하기 위해 필요하며 본 
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연구 이외의 다른 목적으로 사용하지 않습니다. 그러나 법이 요구하거나 
생명윤리심의위원회가 연구 참여자의 개인 정보에 대한 비밀 보장을 침
해하지 않고 관련규정이 정하는 범위 안에서 본 연구의 실시 절차와 자
료의 신뢰성을 검증하기 위해 연구 결과를 직접 열람할 수 있습니다. 귀
하의 본 동의서에 서명하는 것은 이러한 사항에 대하여 사전에 알고 있
었으며 이를 허용한다는 동의로 간주될 것입니다.   
13. 이 연구에 참여하면 대가가 지급됩니까? 
귀하의 연구 참여시 감사의 뜻으로 50,000원 정도의 사례금이 증정
될 것입니다. 
14. 이 연구에 대한 문의는 어떻게 하나요? 
본 연구에 대한 질문이 있거나 연구 중간에 문제가 생길 시 다음 연
구 담당자에게 연락하십시오. 
 
이름: 임 승화    전화번호: 010-****-****   
서울대학교병원 임상연구윤리센터: 2072-0694    
만일 어느 때라도 연구 참여자로서 귀하의 권리에 대한 질문이 있다면 
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연구 참여 동의서 
 
1. 나는 이 설명서를 읽었으며 담당 연구원과 이에 대해서 의논하였습
니다. 
2. 나는 위험과 이득에 관하여 들었으며 나의 질문에 만족할 만한 답변
을 얻었습니다. 
3. 나는 이 연구에 참여하는 것에 대하여 자발적으로 동의합니다. 
4. 나는 이 연구에서 얻어진 나에 대한 정보를 현행 법률과 생명윤리심
의위원회 규정이 허용하는 범위 내에서 연구자가 수집하고 처리하는
데 동의합니다. 
5. 나는 담당 연구자가 연구를 진행하거나 결과 관리를 하는 경우와 보
건당국, 학교당국 및 서울대학교 생명윤리심의위원회가 실태조사를 
하는 경우에는 비밀로 유지되는 나의 개인 신상 정보를 직접적으로 
열람하는 것에 동의합니다. 
6. 나는 언제라도 이 연구의 참여를 철회할 수 있고 이러한 결정이 나
에게 어떠한 해도 되지 않을 것이라는 것을 압니다. 
7. 나의 서명은 이 동의서의 사본을 받았다는 것을 뜻하며 연구 참여가 
끝날 때까지 사본을 보관하겠습니다. 
8. 나는 이 연구과정 중 인터뷰 내용이 녹음된다는 사실을 들었으며 이
에 자발적으로 동의합니다.  
_______________________  _______________  __________________________ 
참여자 성명                  서 명                  날짜 (년/월/일) 
_______________________  _______________  __________________________ 
동의서 받은 연구원 성명       서 명                 날짜 (년/월/일)  
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부록 6. 인구학적 특성 설문지 
아래 사항에 대해 해당란에 √ 하거나 직접 기록해 주십시오. 
 
[일반적 사항] 
1. 귀하의 성별은 어떻게 되십니까?   ○1  남   ○2  여  
2. 귀하의 출생년도는 어떻게 되십니까? ______________년 _______월      
3. 귀하의 학력은 어떻게 되십니까?  
○1  중졸   ○2  고졸   ○3  대졸   ○4  대학원이상 
4. 학교형태:  
○1  일반 국공립학교  ○2  특수학교  ○3  장애통합 학교  ○4  기타____ 
5. 현재 직업이 있으십니까? 
○1  있다 (정규직, 파트타임)  ○2  없다  ○3  학생  ○4  기타_________ 
6. 귀하의 결혼 상태는 어떻게 되십니까? 
○1  미혼   ○2  기혼   ○3  기타_______ 
7. 종교는 무엇입니까? 
○1  기독교   ○2  천주교   ○3  불교   ○4  기타____   ○5  무교    
8. 현재 경제 상태는 어떻습니까? ○1  상 ○2  중 ○3  하 
9. 현재 가족 구조는 어떻습니까? 
○1  혼자 살고 있다 ○2  부모와 살고 있다 ○3  부부가 살고 있다 ○4  기타 
10. 가족 중 다른 형제(    )명, 자매(    )명 
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[질병 관련 사항] 
1. 질병 진단 시기: ○1  태어난 직 후  ○2  만 ______ 년    _______ 개월 
2. 병변의 위치는 어디입니까? 
○1  흉추   ○2  흉추~요추   ○3  요추   ○4  요추~천추  
○5  천추   ○6  천추이하 
3. 진단명은 무엇입니까? 
○1 척수수막류   ○2 지방종(척수수막류)   ○3 기타________  
4. 질병 관련 문항 
 보행 상태 :  
○1  발-발목 변형 없음  ○2  발-발목 변형 있음(보조기 착용하지 않음) 
○3  발-발목 변형 있음(보조기 착용함)    ○4  목발 사용함 
○5  휠체어 사용 (멀리 갈 때 만 사용)    ○6  휠체어 사용 (보행 불가)        
 션트(수두증): ○1  있음 (총 수술(재수술 포함):    회)     ○2  없음 
 인지 장애: ○1  없음   ○2  있음  
 요실금: ○1  항상 ○2  가끔 ○3  전혀 없음 ○4  기타_______ 
 기저귀(패드)착용: ○1  항상 ○2  가끔 ○3  전혀 착용 안함  
 변지림: ○1  항상 ○2  가끔 ○3  전혀 없음 ○4  기타 
 변관리:  
○1  식이조절 ○2  유산균 ○3  변완화제 ○4  관장(물) ○5  기타_______ 
 주로 사용하는 배뇨 방법:  
○1  자력으로 배뇨 ○2  도뇨관 사용 (하루  회)   ○3  패드(기저기) 착용    
○4  기타 _________ 
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부록 7. 면담 질문지 
개방형 질문으로 면담을 진행할 것이며, 추후 면담질문은 이론적 표집에 
의한 면담질문이 추가 될 것이다. 그러나 연구 참여자의 진술이 풍부하
지 않고 짧게 진술하는 경우는, 연구 참여자가 자신의 경험을 끄집어내
고 심층적으로 얘기하도록 촉진하기 위해 다음의 면담촉진 질문을 추가
로 사용할 수 있다.  
 
<일상 생활> 
1. 이 질환(이분척추)과 관련된 개인적인 경험을 말씀해 주시겠습니까?  
2. 본인의 하루(어제, 또는 지난 일주일)동안 일어난 일에 대해서 이야
기해 주세요  
3. 이 질환 때문에 하고 싶어도 하지 못하는 상황(제약을 받는 상황)은 
어떤 것이 있습니까? 
4. 다른 이분척추 환자들은 어떻게 살아가나요?  
5. 본인의 학창시절(초,중,고,대학교)때 일상생활에 대해 말씀해 주세요  
6. 본인의 미래의 삶에 대해서 이야기해 주세요(바램, 염려 등)  
 
<나의 삶에서 이 질병(이분척추)의 의미> 
1. 이 질환(이분척추)은 어떤 질환이라고 생각하십니까?  
2. 이분척추를 갖고 살아간다는 것은 귀하에게 어떤 의미입니까?  
그렇게 생각하게 된 이유는 무엇입니까?  
3. 이 질환(이분척추)과 관련되어 주위 사람들의 반응은 어떠한가요? 
귀하는 주위 사람들을 어떻게 대하고 있나요? 
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<이분척추 환자의 질병관리> 
1. 일상생활을 유지하기 위하여 질환관리에서 가장 중요한 것은 무엇인
가요? 
2. 현재 건강을 유지하기 위해 질환관리에서 가장 중요한 것은 무엇입니까? 
3. 이 질환으로 인한 증상을 관리하기 위해 학교나 직장에서는 어떤 관
리를 하고 있나요? 
4. 이분척추로 살아가면서 겪는 어려움이나 문제들은 무엇인가요? 어릴 
때부터 지금까지 생각나는 에피소드가 있다면 말씀해주세요 
5. 위의 어려운 상황은 어떻게 해결하고 계시나요? 
6. 구체적으로 누가 나를 어떻게 도와 주었나요? 
7. 질병을 관리하면서 가장 크게 도움이 되는 것은 무엇인가요? 
 
<삶의 질 관련> 
1. 삶에서 가장 중요하다고 생각하는 것은 무엇입니까? 
2. 삶의 질은 무엇을 의미합니까? 나의 삶의 질은 어떻다고 생각하나요? 
3. 나의 삶에서 삶의 질이 향상된다는 것은 무엇을 의미합니까? 
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Abstract 
 
Illness Experience of Patient with 
Spina Bifida:  
Protecting the Whole Self 
 
Lim, Seoung Wha 
Department of Nursing 
The Graduate School 
Seoul National University 
 
Spina Bifida is a rare, congenital, and incurable disease that occurs 
due to a neural tube defect in the embryo in the early stage of 
pregnancy, and is accompanied by symptoms, such as lifelong 
incontinence, and physical disability. Therefore, patients with spina 
bifida have to manage chronic conditions throughout their life. Studies 
on patients with spina bifida have mainly focused on children and 
adolescents. However, the number of neonate with spina bifida is 
increasing, and many patients are surviving till adulthood owing to the 
development of treatment technology. Thus, health professionals need 
to pay attention to improve the quality of life for these adult patients. 
However, only very limited studies on adults with spina bifida are 
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available. In particular, inductive studies on the overall illness 
experience are rare. This study aimed to reach a general 
understanding and describe the illness experience of adults with spina 
bifida using the grounded theory methodology. 
This research is an inductive study employing the grounded theory 
methodology. Data were collected from 16 adults with spina bifida by 
individual in-depth interviews between 2016 and 2017. All interviews 
were recorded and transcribed. A constant comparative analysis using 
open coding, axial coding, and selective coding was employed for data 
analysis. In addition, memos and diagrams were utilized to extract 
categories and relationships among these categories.  
The following are the study results: The results revealed that the 
basic psychosocial process or the core category that represents the 
illness experience of adults with spina bifida was ‘protecting the whole 
self’. This represents the process of freeing oneself from the harsh 
judgment or prejudice of the society towards incontinence or physical 
disabilities and the consequent shame, thereby considering oneself as 
a valuable being and living a complete life. The causal condition was 
‘shame’. And three stages were identified as ‘strict self-concealment’, 
‘self-disclosure attempt’, and ‘adjustment between self-concealment 
and self-disclosure’. The intervening condition that influences this 
process was identified to be ‘human support and social assistance 
service’. These outcomes were identified to be a nondisabled person’s 
life, life on the border, and a disabled person’s life. 
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The results of the study shows that continued attention and support 
from family and society are required to reduce the severe shame 
resulting from the congenital disability. Continuous consultation and 
intervention tailored to the patients are needed to promote self-
respect and to relieve shame. Most importantly, it is necessary to 
provide education on managing the incontinence and urinary 
catheterization as well as to develop the skills to properly apply the 
self-disclosure and self-concealment strategies. This kind of 
multilateral intervention will contribute to improving the quality of life 
of adults with spina bifida. 
 
Key words: Spina Bifida, adult, illness experience, grounded theory, 
qualitative study 
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